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III. INTRODUCCIÓN
La edad pediátrica supone un factor impor-
tante a la hora de considerar el dolor crónico. 
Los pacientes pediátricos lejos de sufrir menos 
dolor presentan una mayor vulnerabilidad de-
bida a que la inmadurez del sistema nervioso 
central afecta en el sistema nociceptivo más 
al componente inhibitorio que al excitatorio. 
Además,  la mayor plasticidad neuronal puede 
producir  secuelas de hiperalgesia crónica. 
Estos dos factores obligan, si cabe, a un mayor 
control analgésico en el niño que en el adulto. 
Los tipos de enfermedades infantiles difieren 
de las del adulto en su etiología, tratamiento 
y pronóstico. Por ejemplo, los niños con dolor 
crónico pueden presentar dolor al realizarles 
procedimientos dolorosos ya sean diagnósticos 
o terapéuticos, tras la realización de interven-
ciones o de tratamientos con inmunosupreso-
res agresivos. Entre los procedimientos que se 
llevan generalmente a la población pediátrica 
se encuentran la aspiración de médula ósea, 
biopsia de hueso, punciones lumbares, artro-
centesis y otros... Estos son procedimientos 
muy dolorosos que si son repetidos dentro de 
un espacio de tiempo relativamente corto en 
niños provocarán los fenómenos de hiperalge-
sia que pueden empeorar la situación basal del 
dolor o  producir fenómenos de hipersensibili-
zación dolorosa en sí mismos. 
La utilización pautada y sistemática de analgé-
sicos más o menos potentes dependiendo de la 
intensidad del dolor debe ser controlada con 
los mismos criterios que los seguidos en unida-
des de dolor en pacientes adultos. Igualmente, 
la consulta a la unidad de dolor infantil puede 
deberse en un pequeño porcentaje a la persis-
tencia de un dolor crónico. En estos casos, la 
utilización reglada de opiáceos sistémicos, de 
técnicas de bloqueos con opiáceos y/o anes-
tésicos locales, o de procedimientos neuroa-
blactivos debe ofrecerse para evitar dolor al 
paciente con dolor nociceptivo. El empleo de 
fármacos anticomiciales, antidepresivos y neu-
rolépticos debe instaurarse para el tratamiento 
del componente neuropático de las enferme-
dades crónicas infantiles. Finalmente, como 
cualquier otro dolor crónico, es necesario un 
abordaje multidisciplinario que incluya un 
adecuado apoyo psicológico al paciente y a su 
familia para evitar un sufrimiento innecesario. 
En la experiencia de la Unidad de Dolor Infan-
til del HULP, este planteamiento permite en la 
mayoría de los casos conseguir una mejor ca-
lidad de vida en los pequeños pacientes. Para 
llevar a cabo estos tratamientos de un modo 
seguro y eficaz, el personal sanitario debe dis-
poner de los adecuados instrumentos de me-
dición y valoración del dolor que le permitan 
indicar, ajustar y modificar los tratamientos.
El papel expansivo de unidades pediátricas 
de dolor en el control el dolor postoperatorio 
agudo hace posible prevenir los fenómenos 
crónicos de hiperalgesia después de cada ope-
ración, pero los pacientes crónicos pediátricos 
sufren el dolor agudo no sólo después de la 
cirugía sino después de sus tratamientos médi-
cos (la quimioterapia, la radioterapia, etc.), con 
problemas que incluyen mucositis, polineuri-
tis, mialgias generalizadas... En el curso clínico 
del cáncer pediátrico, especialmente en cánce-
res hematológicos, lo que empieza como dolor 
agudo puede continuar como dolor crónico o 
incluso como dolor terminal. Por este motivo 
los anestesiólogos pediátricos empiezan tra-
tando el dolor agudo y continúan tratando el 
dolor crónico y encargándose de los cuidados 
paliativos pediátricos. En el campo del dolor 
crónico en niños, los anestesiólogos pediátri-
cos tienen las habilidades y la experiencia de 
Introducción
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manejar potentes fármacos analgésicos y sus 
efectos adversos. Esta habilidad es especial-
mente evidente al tratar el dolor nociceptivo 
(oncológico o de enfermedades artríticas). La 
experiencia en realizar bloqueos regionales 
puede ser muy útil en pacientes no sólo con 
dolor nociceptivo, pero también en aquellos 
con dolor neuropático o  síndromes regionales 
complejos. Sin embargo, el tratamiento del do-
lor crónico pediátrico con una alta incidencia 
de dolor funcional, demanda un cambio en la 
mentalidad del anestesiólogo pediátrico. Nece-
sitamos cambiar varios factores: la ubicación 
de nuestra actividad (a la clínica ambulatoria), 
la ruta de la administración (iv a oral), el in-
tervalo de la administración (corto a largo), las 
drogas usuales coadyuvantes (de sedantes a 
antidepresivos),  la duración de nuestro trata-
miento (agudo por crónico), y el abordaje de 
unidisciplinario (en quirófano como únicos 
encargados del dolor) a multidisciplinario (in-
teractuando con otros especialistas).
Pero tal vez, la habilidad más costosa de ad-
quirir sea la de valorar adecuadamente el dolor 
crónico pediátrico, que es mucho más difícil y 
complejo (interacción de factores sociales, psi-
cológicos) que la valoración del dolor agudo, 
que de un modo rutinario realizan los aneste-
siólogos.
Una vez que los anestesiólogos pediátricos 
asuman este cambio de mentalidad existirá la 
disposición de colaborar activamente en ese 
equipo multidisciplinario integrado por pedia-
tras, psicólogos, neurocirujanos y  enfermeros 
y, así, asistir íntegramente cada aspecto del do-
lor crónico pediátrico.    
1.   El dolor crónico en la infancia
1.1. Epidemiología del dolor crónico infantil
Hasta hace bien poco el dolor crónico se iden-
tificaba con enfermedades degenerativas pro-
pias de la edad adulta y no se cuestionaba  la 
existencia de síndromes dolorosos crónicos en 
la infancia. Los niños, al igual que los adultos 
pueden padecer enfermedades crónicas que 
cursen con dolor (Tucker LB 1993) y además 
experimentan dolor crónico con una frecuen-
cia mucho mayor de lo que aparece reflejado 
en la literatura (Cassidy  JT 1994). Sin embargo, 
la entidad de las enfermedades que producen 
dolor crónico en la infancia es absolutamente 
distinta a la de los pacientes mayores (Berde 
C 1989), aunque el abordaje terapéutico y los 
medios disponibles para su tratamiento debe-
rían de ser iguales (Geist R 1495). Un recien-
te estudio ya clásico (Millan-Millan MJ et al 
2003) coincide con  los artículos publicados 
previamente que señalan que el dolor agudo 
es la causa más frecuente de dolor en la in-
fancia, al contrario de lo que pasa en la edad 
adulta en la que el dolor crónico presenta una 
prevalencia mucho más elevada (Broome ME 
et al, 1989). La prevalencia es más elevada en 
adultos, porque muchas veces el dolor crónico 
en niños no se detecta (al contrario del dolor 
agudo), ya que éste raramente se acompaña de 
la activación del sistema nervioso simpático, y 
la ausencia de signos objetivos hace que el clí-
nico inexperto con frecuencia lo desestime o le 
pase desapercibido. Teniendo en cuenta la po-
blación pediátrica atendida por el hospital de 
referencia del estudio, unos 167.435 pacien-
tes menores de 14 años, la aparición de unos 
25-30 nuevos casos anuales representa una 
incidencia relativamente baja aproximada de 
15 casos: 100.000 habitantes infantiles: año. 
Sin embargo, otros estudios encuentran una 
incidencia mayor de dolor crónico infantil. En 
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España, concretamente en Cataluña (Huguet 
A  y Miró J 2008), recientemente estudiaron 
una población pediátrica normal (6-14 años) y 
encontraron una incidencia de dolor crónico 
cercana al 37,3%. De estos casos de dolor cró-
nico, la mayoría correspondía a dolores “fun-
cionales” (cefaleas, abdominalgia, dolor en 
extremidades..) sin causa orgánica reconocida. 
Llamativamente, sólo un 5,1% de la población 
en estudio presentaba una limitación con dis-
capacidad asociada a este dolor crónico. La 
Sociedad de Dolor Americana afirma que el 
dolor crónico pediátrico supone un problema 
significativo en la población pediátrica (Good-
man JV & McGrath PJ 1991), ya que se estima 
afecta a un 15-20% de los niños. Además, los 
niños y sus familias experimentan unas conse-
cuencias emocionales y sociales significativas 
como resultado del dolor y de la incapacidad. 
Varios estudios han demostrado que las se-
cuelas psicológicas y físicas asociadas al dolor 
crónico en los niños puede tener un impacto 
en la salud general y puede predisponer al do-
lor crónico en el adulto (Campo JV et al 1999, 
Walker LS  et al 1995). En un estudio reciente 
multicéntrico, llevado a cabo desde 1958 en el 
Reino Unido, con un diseño de cohortes que 
incluía más de 10.000 niños se observó que a 
los niños que tenían dolor en la infancia tenían 
el doble de incidencia de dolor del doble a los 
45 años (Jones GT et al 2007).
1.2. Síndromes dolorosos más frecuentes en 
pediatría
1.2.1. Enfermedades oncológicas pediátricas 
asociadas a dolor crónico
Aunque el cáncer infantil es infrecuente com-
parado con el adulto, presenta una incidencia 
anual de unos 150 casos nuevos por millón de 
niños. Representa el 1-2% de todas las neopla-
sias y es la segunda causa de mortalidad del 
niño de 1-14 años (Arias E  2002) en los países 
desarrollados, detrás de los accidentes.
La epidemiología del cáncer en la infancia di-
fiere de la del adulto tanto en el orígen anató-
mico como en el patrón histológico. Por ello 
se desarrolló la clasificación internacional del 
cáncer infantil (Kramarova E  1996) que es es-
pecífica de la edad pediátrica y se basa más en 
los patrones histológicos que en la localización 
anatómica.  En el niño predominan los tumores 
hematopoyéticos, los tumores de tejidos blan-
dos y los sarcomas de huesos. 
El dolor debido al proceso tumoral se identi-
fica conociendo la historia natural del tumor 
en cuestión. El dolor crónico más común es el 
óseo, debido a metástasis óseas y otras menos 
frecuentes, pero no por ello menos  importan-
tes son el dolor por compresión de la medula 
espinal, la afectación del sistema nervioso cen-
tral o periférico, y la obstrucción intestinal.
El dolor oncológico en pacientes pediátricos, 
especialmente en terminales, supone uno de 
los mayores retos para el personal sanitario. 
Requiere un amplio conocimiento del desarro-
llo normal del niño, así como de la historia na-
tural y del tratamiento de las enfermedades ma-
lignas de la infancia (McGrath PJ 1990, Brown 
RE 1993, Collins JJ 1995, Collins JJ 1996).
1.2.2. Enfermedades no oncológicas asociadas 
a síndromes dolorosos crónicos
1.2.2.1. Dolor funcional pediátrico
Entre las causas más frecuentes de dolores fun-
cionales crónicos en la infancia se encuentran 
las cefaleas los dolores de extremidades y el 
dolor abdominal crónico. Estas algias en la 
inmensa mayoría de los casos no tienen una 
patología de base que los origine, por este mo-
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tivo, los tratamientos más frecuentemente utili-
zados son terapias psicológicas. Existe eviden-
cia clínica de que un tratamiento psicológico 
adecuado, principalmente técnicas de relaja-
ción y terapia cognitiva de comportamiento, 
son efectivos en la reducción de la severidad 
y frecuencia de cefaleas crónicas en niños y 
adolescentes. Terapia que ha resultado eficaz 
en cefaleas, pero no en otro tipo de dolores 
funcionales (Eccleston C  2003, Rudolph CD 
2004).
1.2.2.2 Dolor nociceptivo articular
La artritis crónica juvenil presenta en nuestro 
entorno una incidencia de 32-42 nuevos casos 
por cada 100.000 personas con una edad in-
ferior a 16 años y una prevalencia de 10-64 
casos por cada 100.000 niños (Symmons DP 
1996, Gare BA 1992). En España se calcula que 
existen, al menos, unos 2.000-4.000 afectados 
por esta enfermedad.
Entre las causas más frecuentes del dolor noci-
ceptivo se  incluye el dolor articular causado 
por la artritis crónica juvenil,  las artitis reac-
tivas o las espondiloartropatías que frecuente-
mente dan la cara como dolor musculoesque-
lético. El tratamiento, con antiinflamatorios no 
esteroideos y terapia física precoz, puede ser 
muy efectivo ante la sospecha de una patología 
reumática juvenil (Junilla JL 2006). 
Uno de los mayores síntomas en la artitis cró-
nica juvenil, y que además afecta significativa-
mente al estado de salud del niño es el dolor. 
El dolor nociceptivo tiene un orígen multifac-
torial, resultado de factores somatosensoria-
les, de comportamiento y del entorno (Kuis W 
1998). En el caso de la artitis crónica juvenil, el 
dolor crónico se puede producir de un modo 
intermitente, coincidiendo con los brotes agu-
dos de inflamación que se producen en estos 
pacientes. Pero también se pueden producir de 
un modo crónico mantenido, especialmente 
en las fases muy avanzadas de la enfermedad, 
cuando las articulaciones han quedado muy 
deformadas y con gran limitación de movi-
miento.
1.2.2.3. Dolor neuropático
El dolor neuropático en niños puede ser cau-
sado por síndromes dolorosos regionales com-
plejos (o distrofia simpático refleja), lesiones 
nerviosas periféricas, dolor post-amputación 
(dolor fantasma), dolor por desaferentización y 
dolor debido a infiltración de estructuras ner-
viosas por el cáncer.
El dolor neuropático se asocia con lesiones, 
disfunción o alteración de la excitabilidad de 
parte del sistema nervioso periférico o central. 
Debido probablemente a que se infradiagnos-
tica en la población pediátrica, es menos fre-
cuente su aparición que en adultos aunque sa-
bemos que su incidencia en la adolescencia es 
mayor en las niñas (Wilder RT 1992).
La localización primaria del aumento de exci-
tabilidad, puede estar situada a diferentes nive-
les en el sistema nervioso. Desde las termina-
ciones axonales (neuroma) a los ganglios de las 
raíces dorsales, al asta posterior de la médula 
espinal, o lugares más rostrales en el sistema 
nervioso central.
Una detallada historia de la naturaleza de la 
lesión, del tipo y duración del dolor, de los fac-
tores que lo disminuyen o lo aumentan y de 
la dependencia de la medicación es esencial. 
Los estudios de conducción nerviosa mediante 
electromiografía invasiva, que pueden dar in-
dicaciones sobre la localización y el tipo de le-
sión nerviosa, pueden no ser aceptables en los 
niños (Konen A 2000). El test de fentolamina 
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que se utiliza para confirmar el diagnóstico y 
predecir la respuesta al bloqueo simpático en 
adultos, no suele emplearse en niños (Arner S 
1991). El diagnóstico suele hacerse exclusiva-
mente en base a los síntomas y signos clínicos. 
(Cassidy JT 1994). Existen otras enfermedades 
crónicas que también se han asociado a dolor 
crónico de carácter recidivante, como los do-
lores abdominales, las migrañas o los dolores 
torácicos (Selbst SM 1988).
1.2.2.4. Dolor espástico
En los últimos 40 años ha aumentado la pre-
valencia de la parálisis cerebral por encima de 
2.0 por 1000 nacimientos. La parálisis cerebral 
es más prevalente en poblaciones socio-econó-
micamente deprimidas y la mayoría de los pa-
cientes presentan un síndrome espástico aso-
ciado. Además, la mayoría de dichos pacientes 
(entre un 25-80%) presentan a su vez otras 
incapacidades asociadas como un deterioro 
cognitivo, epilepsia, disminución de la sensi-
bilidad en manos, disminución de la agudeza 
visual, algún tipo de incapacidad en el habla, 
problemas gastrointestinales y dolor crónico 
(Odding E  2006). A pesar de la frecuente aso-
ciación del dolor crónico y las discapacidades 
físicas, poco ha sido escrito hasta el momento. 
Además, muchas preguntas permanecen sin 
contestar en relación al rango, severidad y el 
tratamiento del dolor crónico en este grupo de 
pacientes (Ehde DM  2003).
1.3. Casuística de la Unidad de Dolor Infantil 
del Hospital Universitario “La Paz”
En la estadística de la Unidad de Dolor Infan-
til, dolor agudo de orígen postoperatorio o el 
dolor debido a procedimientos es mucho más 
frecuente que el dolor crónico (Fig 1). Dentro 
del dolor crónico pediátrico, el dolor asociado 
a enfermedades oncológicas supone casi la mi-
tad de los casos y el dolor crónico no oncológi-
co la otra mitad. En la Unidad de Dolor Infantil 
de nuestro hospital se atendieron 33 pacientes 
con síndromes dolorosos crónicos no oncológi-
cos desde su inicio en 1998 hasta el año 2000. 
El sexo de estos pacientes era masculino en 19 
ocasiones frente a 14 pacientes con sexo feme-
nino. La edad media de este grupo de pacientes 
fue de 5,1 ± 3,3 años. La duración media del 
dolor antes de acudir a la Unidad fue de 17 me-
ses. El 33% de los pacientes (11 pacientes) pre-
sentaba síndromes de dolor asociados a neuro-
patías o neuralgias, en un 27% de los pacientes 
(nueve pacientes) el dolor era de orígen articu-
lar, un 15% (cinco pacientes) presentaba dolor 
asociado a espasticidad muscular por parálisis 
cerebral o distonías genéticas y el 18% restante 
(seis casos) padecía una miscelánea de distro-
fia simpático refleja, insuficiencia vascular aso-
ciada a esclerodermia, dolor asociado a fibro-
sis quística pulmonar, pseudoobstrucción in-
testinal crónica, miopatía mitocondrial y fi-
bromialgia. La mayor sensibilidad del personal 
sanitario encargado del cuidado de los pacien-
tes pediátricos junto con el avance en los ins-
trumentos de valoración y medida del dolor 
crónico en niños, ha permitido en los últimos 
años identificar una serie de síndromes dolo-
rosos como la distrofia simpático refleja o la 
fibromialgia que hasta ahora se consideraban 
exclusivas de la edad adulta (Cassidy JT 1994). 
Existen otras enfermedades crónicas que tam-
bién se han asociado a dolor crónico de carác-
ter recidivante, como los dolores abdominales, 
las migrañas o los dolores torácicos (Selbst SM 
1988).
Introducción
32
1.4. Consecuencias neurobiológicas del dolor 
crónico infantil
Los pacientes pediátricos presentan una in-
madurez del SNC que pudo hacer pensar que 
podían experimentar la sensación dolorosa en 
menor medida que los adultos. El sistema as-
cendente de transmisión excitatoria del dolor 
se desarrolla de un modo muy precoz en todos 
sus componentes: nociceptores, mediadores 
químicos (prostaglandinas, histamina bradi-
cininas ...), fibras A!" y C, fibras ascendentes 
glutamatérgicas (Hiura A et al, 1992). Actual-
mente se admite que los recién nacidos e in-
cluso los prematuros de 25 semanas de edad 
gestacional presentan un sistema neuronal no-
ciceptivo ascendente normofuncionante (Fitz-
gerald M, 1991).  En los niños, la inmadurez 
neurológica afecta preferentemente a las vías 
regulatorias de carácter inhibitorio, que des-
de la sustancia gris periacueductal, utilizan-
do como neurotransmisores catecolaminas, 
serotoninas y otras aminas biógenas, liberan 
encefalinas endógenas inhibidoras de la trans-
misión dolorosa en el asta posterior de la mé-
dula (D’Amore A et al, 1995). La falta de un 
tratamiento adecuado junto con el hecho de 
una menor capacidad de inhibición del dolor 
Figura 1. Casuística de pacientes atendidos por la U.D.I. del HULP del 1997 al 2007 
favorecería el incremento de las respuestas do-
lorosas en los niños (Reinoso-Barbero F, 1997), 
especialmente si se sensibiliza al sistema ner-
vioso central inmaduro con estimulaciones 
sensoriales nociceptivas repetidas, lo que  pro-
duce una exacerbación de los fenómenos de 
hipersensibilización y de los mecanismos de 
hiperalgesia crónica (Ruda MA et al, 2000). 
Una consecuencia clínica de este fenómeno 
es, que seguramente los niños requieren menos 
tiempo que los adultos para establecer los me-
canismos neurales responsables de la hiperal-
gesia crónica (Taddio A et al, 1995). Por lo tan-
to, la inmadurez del sistema nervioso central 
pediátrico no significa que el niño sea incapaz 
de responder con una sensación dolorosa fren-
te a la agresión que suponen determinadas en-
fermedades crónicas (Woodgate R et al, 1998). 
El dolor crónico asociado a enfermedades no 
cancerosas, inadecuadamente denominado 
«dolor crónico benigno», ha sido infravalorado 
e infratratado especialmente en pediatría por 
la creencia equivocada por parte del perso-
nal sanitario de que la inmadurez del sistema 
nervioso central impedía una adecuada trans-
misón del dolor. Los estudios neurobiológicos 
actualizados muestran un sistema de recepción 
del dol or, el sistema nervioso nociceptivo, que 
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conexiones que establezcan. En otras palabras, 
hay un determinado «período crítico» que 
abarca a niños menores de 3 años, en el que 
el sistema nervioso central establece sus cir-
cuitos neuronales definitivos. Existen múltiples 
evidencias experimentales que apoyan la idea 
de que estímulos nociceptivos crónicos en eda-
des tempranas, cuando las neuronas se hallan 
todavía en su periodo crítico de maduración, 
pueden condicionar el establecimiento de cir-
cuitos neuronales que faciliten y favorezcan si-
tuaciones de hiperalgesia definitiva (Ruda MA 
2000). La manipulación farmacológica de los 
sistemas nociceptivos en el período neonatal 
inmediato ha demostrado que puede asociarse 
con cambios definitivos en la percepción do-
lorosa. Así, la potenciación de estímulos algé-
sicos mediante la administración de naloxona 
(D´Amore A 1995) o su inhibición mediante la 
administración de capsaicina (una sustancia 
que impide actuar a la sustancia P, que es junto 
con el glutamato uno de los neurotransmisores 
básicos de la transmisión dolorosa) (de Castro 
RM 1993) o de estimulación propioceptiva 
(Hiura A 1992) en período neonatal de anima-
les de experimentación, provoca experimental-
mente animales adultos hiper o hipoalgésicos. 
En clínica humana numerosos estudios  de-
muestran que las repercusiones de dolor neo-
natal se prolongan más allá de dicho período. 
Así se ha comprobado que los niños sometidos 
a la circuncisión sin analgesia adecuada en el 
período neonatal experimentan más dolor en el 
momento de la vacunación varios meses des-
pués (Taddio A 1995). Los niños que habían 
sido sometidos a procedimientos dolorosos re-
petidos en una unidad de cuidados intensivos 
neonatales como consecuencia de su prema-
turidad presentaban un test de somatización al 
dolor significativamente mayor que un grupo 
control varios años después, en el momento de 
ingresar en el colegio (Grunau RV 1994). Por 
eso, si no se trata adecuadamente el dolor cró-
nico en los niños podemos encontrarnos con 
pacientes que cuando lleguen a la edad adulta, 
incluso habiendo desaparecido la enfermedad 
responsable del dolor, pueden haber quedado 
con una sensibilidad al dolor exacerbada de 
por vida (Jones GT 2007).
consta fundamentalmente de dos componen-
tes. Por un lado, un componente excitador 
centrípeto, que traslada la información acerca 
de un daño tisular real o potencial desde la pe-
riferia hasta las áreas corticales responsables 
de la integración de dicha sensación desagra-
dable. Este componente excitador tiene varias 
estaciones: nociceptores periféricos (que se de-
sarrollan entre la sexta y la vigésima semana 
de edad gestacional), neuronas nociceptivas 
específicas situadas en el asta posterior espi-
nal (que se desarrollan entre la decimoterce-
ra y la vigésimo quinta semana de edad ges-
tacional) y, finalmente, neuronas nociceptivas 
talámicas que establecen conexiones con la 
corteza (entre la vigésimo quinta - vigésimo 
octava semana de edad gestacional).  Junto a 
este sistema excitador coexiste un sistema in-
hibidor que modula la intensidad y la duración 
de la respuesta dolorosa fisiológica. Este sis-
tema inhibidor se origina en la sustancia gris 
periacueductal troncoencefálica y en áreas 
bulbares. El sistema inhibidor activa unas in-
terneuronas inhibitorias localizadas en el asta 
posterior de la medula espinal que liberan sus-
tancias opiáceas endógenas que disminuyen 
la infor¬mación dolorosa (Reinoso-Barbero F 
1997).  En los neonatos y lactantes este sistema 
inhibidor no es plenamente funcionante hasta 
períodos tardíos y por tanto favorece situacio-
nes de hiperalgesia, al no poder modular ni in-
hibir adecuadamente el dolor (Fig 2). Es decir, 
ante igualdad de estímulos dolorosos, cuanto 
menor sea la edad del paciente, podrá  pade-
cer más dolor y por tanto  más sufrimiento (Ra-
poff M.A 2000) en comparación con el adulto.
Una segunda consecuencia de la inmadurez 
del sistema nervioso central es, que presenta la 
capacidad de plasticidad neuronal. En el siste-
ma nervioso central del adulto se entiende por 
fenómenos de plasticidad neuronal aquellos 
que se asocian con un crecimiento axonal y 
de la arborización dendrítica, es decir, con un 
aumento en el número de sinapsis que se esta-
blecen entre neuronas. En el niño la plasticidad 
neuronal afecta a la capacidad de concretar no 
sólo el número de sinapsis entre dos neuronas, 
sino el número mismo de neuronas. Además, 
la plasticidad infantil afecta a la naturaleza y 
función de estas neuronas dependiendo de las 
Introducción
34
Figura 2.  Diferencias entre la nocicepción pediátrica y la del adulto
SGPA: Sustancia Gris Periacueductal
La conclusión de los diferentes estudios sería 
que el niño no sólo no es inmune al dolor, sino 
que lo padece con mayor intensidad y sus con-
secuencias futuras son peores que en el adulto. 
De ahí la importancia de un adecuado trata-
miento de los síndromes dolorosos crónicos en 
la infancia, máxime si tenemos en cuenta que 
el dolor crónico carece de la función de alerta 
frente a una agresión al organismo que posee 
el dolor agudo.  El dolor crónico en los niños 
no tiene finalidad alguna, debe ser considerado 
una entidad nosológica en si misma que solo 
produce en el niño y en sus familiares sufri-
miento, depresión, alteraciones conductuales, 
imposibilidad de la adecuada maduración psi-
cológica y, de escolarización, y graves interfe-
rencias en su sociabilización (Kain ZN 1995).
2.  Tratamiento del dolor crónico pediátrico
Durante muchos años se ha realizado un in-
suficiente tratamiento del dolor en los niños 
en general y en edad preverbal en particular, 
debido a ideas preconcebidas como  por ejem-
plo, que no siente el dolor por inmadurez del 
sistema nervioso central con fibras del dolor 
no mielinizadas, o si de lo contrario la sintiera, 
que no queda memoria del mismo. A esto se 
añade la dificultad a la hora de cuantificar el 
dolor por ser éste subjetivo, pero en las últimas 
décadas hemos asistido a un innegable avance 
en los conocimientos científicos disponibles 
acerca del dolor en los niños. Si se compara 
la producción científica cuyo objeto de estudio 
fué el dolor infantil en la década de los ochenta 
con la de la década de los noventa, nos en-
contramos con un progresivo incremento en el 
número de artículos publicados anualmente, 
de tal modo que en el año 2000 fueron casi 
300 los estudios incluídos en el Medline dedi-
cados al tratamiento del dolor pediátrico. Sin 
embargo, los avances conseguidos en el ám-
bito científico no se han trasladado al campo 
asistencial, al menos en nuestro entorno. En un 
estudio publicado acerca de la calidad de la 
formación de los pediatras españoles en el tra-
tamiento del dolor, el 90% de los facultativos 
reconocía haber recibido una formación defi-
ciente, confirmado por el hecho de que el 65% 
no sabía cómo valorar el dolor en un niño. Al 
mismo tiempo la utilización de analgésicos se 
limitaba al uso del paracetamol en el 88% de 
los casos, fármacos tipo AINE en el 58%, opiá-
ceos menores en el 37% y otros opiáceos solo 
en el 11% de los casos. La conclusión de este 
estudio es, que solo uno de cada 10 pediatras 
encargados del cuidado de los niños es capaz 
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de tratar un dolor severo (Riaño Galan I 1998). 
El análisis de otras especialidades (anestesiólo-
gos, neurocirujanos, psicólogos, neurólogos, 
etc.) que también pueden verse involucradas 
en el estudio y tratamiento de síndromes do-
lorosos crónicos en pacientes infantiles revela 
una mínima contribución de dichas especiali-
dades al conocimiento del dolor crónico pediá-
trico. De hecho, los estudios publicados acerca 
de dolor crónico pediátrico en la década de los 
noventa fue¬ron 29 frente a los 2.659 artículos 
dedicados al dolor crónico de pacientes adul-
tos. Es decir, la atención dedicada a los niños 
fué casi 100 veces menor que a los adultos por 
parte de otras especialidades involucradas en 
el tratamiento del dolor crónico.
Las razones del tratamiento inadecuado del do-
lor crónico en los niño son de diversa índole, 
incluyendo motivaciones económicas (como 
la no inclusión en las prestaciones de compa-
ñías aseguradoras), sociales (falta de incentivos 
profesionales), religiosos (ideas atávicas acerca 
de la conveniencia de padecer dolor) y per-
sistencia de «mitos» científicos erróneos. Pero 
actualmente, y de un modo muy extendido, se 
plantea la conveniencia de administrar medi-
das de analgesia con sus riesgos inherentes en 
la población pediátrica, por que puede sufrir 
complicaciones peores que el propio dolor que 
se pretendía evitar (Reinoso-Barbero F 2000). 
Sin embargo existe un gran cuerpo de discipli-
na científica acerca del tratamiento del dolor 
crónico, que se expone a continuación.
2.1. Tratamiento no farmacológico
Es conveniente  establecer unos escalones te-
rapéuticos parecidos a los de la OMS para el 
manejo del dolor pediátrico oncológico cróni-
co. En los síndromes dolorosos no oncológicos 
existirán unas medidas coadyuvantes consis-
tentes en apoyo psicológico y medidas de fisio-
terapia-rehabilitación que pueden establecerse 
desde el inicio del tratamiento.
El primer escalón estará compuesto por trata-
mientos farmacológicos no muy intensos, el 
segundo escalón por medidas terapéuticas no 
más intensas y el tercer escalón por técnicas de 
bloqueo invasivas. El tipo de medidas farmaco-
lógicas y de medidas invasivas dependerá del 
tipo de síndrome doloroso. En nuestra Unidad 
se han desarrollado tres programas de trata-
miento de síndromes dolorosos: dolor articular, 
dolor muscular espástico y dolor neuropático.
2.1.1. Técnicas psicológicas
Existen algunos síndromes dolorosos crónicos 
que parecen responder a una influencia «fun-
cional» en su origen como pueden ser deter-
minadas migrañas, dolores abdominales recu-
rrentes o dolores en las extremidades. Otros 
síndromes dolorosos crónicos de clara base 
orgánica acabarán provocando disfunciones 
psicológicas como consecuencia de la cronici-
dad del padecimiento mismo. Estos síndromes 
dolorosos parecen estar exacerbados por situa-
ciones estresantes como puedan ser situaciones 
conflictivas familiares. Desde nuestro punto de 
vista un programa de dolor crónico pediátrico 
debe evaluar cada paciente desde un punto de 
vista psicosocial (Geist R 1495). Aunque facul-
tativos o enfermeras especialmente sensibles 
pueden desarrollar una muy eficaz función de 
screening de estrés o disfunción psicológica. 
En nuestra experiencia es mucho más útil la in-
tervención directa de paidopsiquiatras, psicó-
logos u otros profesionales de la salud mental 
en aquellos casos de pacientes con afectación 
psicopatológica severa o con graves problemas 
familiares (Flato B 1997). En este tipo de en-
fermedades, las técnicas cognitivas y conduc-
tuales constituyen el núcleo del programa de 
tratamiento. Un programa de tratamiento de 
dolor pediátrico debe ofrecer un espectro de 
ofertas que incluya el entrenamiento en técni-
cas de relajación y autohipnosis, así como re-
comendaciones a la familia en  relación con las 
conductas de dolor (Kohen DP 1984). Algunos 
pacientes se pueden beneficiar de psicotera-
pia de apoyo, individual, familiar o de grupo, 
especialmente en pacientes adolescentes que 
ven una disminución en su sensación de aisla-
miento al compartir sus sentimientos con otros 
compañeros.
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2.1.2. Medidas de fisioterapia y rehabilitación
Varias formas de dolor crónico en pediatría 
con una importante repercusión funcional, 
como por ejemplo la distrofia simpático refleja 
o la artritis reumatoide (Truckenbrodt H 1994), 
se benefician de un modo importante de las 
distintas técnicas de fisioterapia. Los ejercicios 
activos son necesarios y son la modalidad te-
rapéutica básica para prevenir la discapacidad 
y en algún caso la distrofia simpáticorefleja 
(Stanton RP 1993). Crioterapia, termoterapia, 
masajes y ejercicios bajo el agua son útiles 
para la mayoría de los pacientes con síndro-
mes doloro¬sos crónicos, aunque haya que 
establecer precauciones en aquellos casos de 
pacientes espásticos que debido a su desmine-
ralización ósea presentan un mayor riesgo de 
fracturas patológicas (Moynahan M 1996). En 
nuestra experiencia la estimulación eléctrica 
transcutánea (TENS) es una medida analgésica 
no invasiva muy segura, que es especialmente 
útil en distintos tipos de dolor crónico. Otros 
autores refieren igual tasa de éxitos con el uso 
de acupuntura en pacientes adolescentes con 
dolor debido a distrofia simpática, dolores gi-
necológicos y cefaleas (Kemper KJ 2000). El uso 
del TENS tiene varias ventajas sobre la acupun-
tura: permite su uso ambulatorio, el paciente 
y su familia pueden ser fácilmente instruídos 
sobre su aplicación, y evita el uso de agujas 
que producen aversión en los niños.
Finalmente, el uso de rehabilitación y fisiotera-
pia puede ser especialmente útil, en cualquier 
síndrome doloroso que haya producido afec-
tación de la funcionalidad, pues tenderá a me-
jorar dicha funcionalidad mediante la aplición 
de las técnicas pertinentes en cada caso.
2.2. Tratamiento farmacológico convencional
Es responsabilidad de la Unidad de Dolor In-
fantil el conseguir una optimización en el uso 
de las distintas ofertas farmacológicas dispo-
nibles en el arsenal terapéutico. Para ello se 
deben vencer una serie de obstáculos que se 
interponen en el adecuado tratamiento farma-
cológico en niños. El primer obstáculo consiste 
en que las dosificaciones de analgésicos am-
pliamente utilizados en adultos no están habi-
tualmente calculadas para niños, por lo que se 
desconoce cual es la dosis adecuada. Además, 
las diferencias farmacocinéticas en cuanto a 
volumen de distribución, vida media y aclara-
miento del fármaco provocan que en determi-
nados casos estas dosis no puedan calcularse 
en base exclusivamente al peso del paciente. 
Los ensayos clínicos de analgésicos en pedia-
tría son muy escasos y pocas veces en relación 
a los fármacos más novedosos. Todos estos 
factores determinan en último término que 
las presentaciones comerciales en la mayoría 
de los casos estén orientadas exclusivamente 
a pacientes adultos en forma de cápsulas o 
comprimidos y por tanto sea imposible su uso 
en los pacientes pediátricos, a excepción de 
aquellas presentaciones en jarabes que  permi-
ten una mejor dosificación. En cuanto a la vía 
de administración, siempre que sea posible se 
empleara la vía menos agresiva y molesta para 
el paciente, que habitualmente es la vía oral. 
Tenderán a utilizarse fármacos de vida media 
lo más larga posible para disminuir el número 
de tomas y así evitar la disminución de calidad 
de vida que supone la dependencia de poli-
medicaciones continuadas.
A la hora de elegir la medicación se tendrá en 
cuenta la naturaleza fisiopatológica del dolor, 
sin olvidar que en algunos síndromes dolorosos 
varios factores pueden estar interactuando a la 
vez.
2.2.1. Grupo AINES
Ante dolores nociceptivos podemos emplear en 
los primeros escalones los fármacos tipo AINE, 
como el paracetamol a dosis de 15 a 20 mg/
kg cada 6-8 horas por vía oral. Otro analgésico 
que se puede utilizar sería el metamizol a dosis 
de 20-40 mg/kg en intervalos de 4 a 8 horas por 
vía oral. En caso de necesitar un componente 
antinflamatorio, como en la artritis reumatoide, 
se puede usar con especial seguridad el ibupro-
feno en dosis de 5 a 10 mg/kg cada 6-8 horas 
por vía oral. El naproxeno o la indometazina 
pueden utilizarse en base a su mayor vida me-
dia, y otros antinflamatorios selectivos de la 
#²-ciclooxigenasa pueden ser susceptibles de 
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uso en pacientes adolescentes, con sus venta-
jas de vida media larga y menor incidencia de 
efectos secundarios. En este grupo de fármacos 
los efectos secundarios en general son de ca-
rácter leve y consisten en: gastropatía péptica 
en dosis agudas,  nefropatía intersticial en uso 
crónico y hepatopatía en el caso del parace-
tamol. Igualmente se han descrito reacciones 
de anemia aplásica con el uso del metamizol, 
pero tienen carácter de reacción idiosincráti-
ca y son realmente casos excepcionales. Otras 
alteraciones de la coagulación plaquetaria o 
de predisposición a crisis broncoespásticas se 
veían anteriormente con el uso del acido ace-
tilsalicílico.
2.2.2. Grupo Opiáceos Leves
El segundo escalón de fármacos para el trata-
miento del dolor nociceptivo lo constituyen los 
opiáceos débiles. La codeína a dosis de 0,5-1 
mg/kg cada 4 a 6 horas por vía oral puede usar-
se con fines analgésicos, aunque la brevedad 
del intervalo de administración ha motivado 
que haya sido sustituída por el tramadol a dosis 
de 1 a 2 mg/kg por via oral cada 8 horas (máxi-
mo 6 mg/kg/dia). El tramadol además de ser un 
agente opiáceo débil tiene como ventaja adi-
cional una acción analgésica sinérgica  debido 
a la inhibición de la recaptación de serotoni-
na y catecolaminas. Esta cualidad la  dota de 
una potencia analgésica neta final mayor que 
la codeína y más parecida a la meperidina.  La 
dosificación ideal en los niños más pequeños 
no debe exceder los 3 mg/kg y día hasta que 
no existan estudios acerca de su perfil farmaco-
cinético en este grupo de pacientes. Existe una 
preparación de liberación sostenida de 100 mg 
que permite la toma de dos pastillas al día cada 
12 horas en pacientes de 30 kg de peso aproxi-
mado. Los efectos secundarios más frecuentes 
asociados a este grupo de fármacos son algo 
más molestos e incluyen sensación de malestar 
general, sedación, náuseas y estreñimiento per-
tinaz. Solo en caso de sobredosis masivas pue-
den esperarse complicaciones mayores como 
depresión respiratoria, coma o convulsiones.
2. 2.3. Grupo Opiáceos Potentes
El tercer escalón está constituido por opiáceos 
potentes. Existe una gran controversia acerca 
de su utilización para el tratamiento del dolor 
crónico no oncológico (Yaster M 1988). Las 
preguntas más habituales son: ¿qué fármaco es-
coger?, ¿qué dosis administrar?, ¿por que vía de 
administración?, ¿cada cuanto tiempo?, ¿hasta 
cuando? En la experiencia de la UDI del HULP, 
además de responder a estas preguntas, la pre-
gunta más importante es: ¿en qué pacientes?, 
porque todavía no se ha demostrado cuál es el 
efecto de los opiáceos sobre el rendimiento es-
colar de los pacientes que los reciben, y si tiene 
algún efecto sobre el crecimiento o sobre el de-
sarrollo del sistema endocrino de los niños. En 
la experiencia de la UDI del HULP se compro-
bó que en pacientes seleccionados con dolor 
crónico severo, aunque siendo de naturaleza 
no oncológica se puede observar una analgesia 
efectiva sin incrementar significativamente las 
dosis y sin producirse conductas sugerentes de 
dependencia psicológica. Por tanto, y aunque 
las dosis deben ser siempre individualizadas, 
las dosis iniciales habituales son de 0,1 a 0,2 
mg/kg cada 8-12 horas de metadona; 0,5-1 mg/
kg cada 8-12 horas de morfina de liberación 
sostenida; 1-2 µgr/kg/h de fentanilo transdérmi-
co en parches que se recambian cada 3 días. 
Otros fármacos que se pueden utilizar son la 
oxicodona y la hidromorfona, que también tie-
nen formas de liberación lenta. La analgesia 
opiácea en estos casos debe ser pautada regu-
larmente a los intervalos determinados y nunca 
debe dejarse una pauta libre de analgesia a de-
manda. Los efectos secundarios de este grupo 
de fármacos pueden ser más graves y consisten 
en náuseas, vómitos, estreñimiento, disforia, 
somnolencia, raramente depresión respiratoria 
(especialmente en caso de sobredosis o de do-
sis iniciales altas) o dependencia psicológica. 
Debido a la posibilidad de producir efectos 
psicológicos que lleven a una búsqueda pato-
lógica de médicos para conseguir la medica-
ción, siempre que se administren, los familiares 
responsables deberán asumir la realización de 
un contrato de opiáceos con el médico para 
asegurar el adecuado control de las pautas te-
rapéuticas. Por otro lado, deberá avisarse a la 
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familia que si el paciente es hospitalizado por 
la  causa que fuere, no debe suspenderse brus-
camente la administración de la medicación 
opiácea, ya que podría precipitar un síndrome 
de abstinencia.
La administración de determinados fármacos 
administrados bajo la prescripción de la Uni-
dad de Dolor Infantil puede provocar en los 
pacientes pediátricos una disminución del pe-
ristaltismo intestinal con estreñimiento asocia-
do. Es responsabilidad de la Unidad de Dolor 
Infantil prevenir y tratar estos síntomas antes de 
que sean molestos. Con cuyo objeto se acon-
seja a los padres sigan las siguientes instruccio-
nes: 1) que intente que su hijo acuda al cuarto 
de baño todos los días a la misma hora (dichos 
hábitos ayudan al intestino a movilizarse con 
regularidad); 2) que administre a su hijo, en la 
medida de lo posible, una dieta rica en fibra 
(naranjas, ciruelas, verduras, salvado de trigo) y 
evite alimentos astrigentes (lácteos, arroz, etc.); 
3) que si su hijo no consigue evacuar al menos 
cada 2 días inicie un tratamiento con lactulosa 
u otro laxante como el polietinenglicol oral. 
4)Ocasionalmente, y a pesar de las medidas 
anteriores, puede ser necesaria la administra-
ción de un enema de micralax 5 cc adminis-
trados por vía intrarrectal) o de medio enema 
en lactantes, y 5) lL persistencia del cuadro de 
estreñimiento será un motivo para que acudan 
a consultar con su médico de la Unidad de Do-
lor Infantil.
2.2.4. Fármacos Coanalgésicos
En el tratamiento del dolor crónico también se 
usan otros fármacos, los llamados coanalgési-
cos, que aunque no son analgésicos en sí mis-
mos pueden producir un importante alivio del 
dolor en determinadas circunstancias, como 
son los agentes antidepresivos y las drogas an-
ticomiciales.
Los antidepresivos tricíclicos se utilizan am-
pliamente en el tratamiento del dolor crónico 
de adultos y pueden ser especialmente útiles 
en determinadas circunstancias en niños, por 
lo que estaría indicado realizar ensayos tera-
péuticos en: 
1) dolor severo intratable de larga duración, de 
cualquier orígen; 
2) depresión evidente o enmascarada; 
3) cuando existan alteraciones graves del sue-
ño; 
4) muy especialmente en el dolor neuropático. 
Se ha comprobado que estos fármacos con ac-
ción antidepresiva producen en pacientes con 
estados de humor normales un significativo 
efecto analgésico, una mejora en la calidad de 
sueño y especialmente una mejora funcional 
en las actividades diarias. De hecho, las dosis 
necesarias para la analgesia son clásicamen-
te mucho menores que las indicadas para su 
efecto antidepresivo. Para los pacientes más 
pequeños se recomienda la utilización de ami-
triptilina en dosis únicas diarias administradas 
2 horas antes de irse a la cama. Es esencial el 
empezar con dosis muy pequeñas de aproxi-
madamente 0,15-0,2 mg/kg e incrementar gra-
dualmente hasta un máximo de 1-2 mg/kg en 
aproximadamente 2 o 3 semanas si es necesa-
rio. En caso de que el niño tenga somnolencia 
o sequedad de boca por la mañana será nece-
sario disminuir la dosis. Además de estos efec-
tos secundarios de marcado carácter antico-
linérgico hay que ser especialmente cauto en 
pacientes con antecedentes de disrritmias, ya 
que se han descrito complicaciones cardiovas-
culares. Para el manejo de la depresión franca 
se pueden utilizar fármacos inhibidores de la 
recaptación de la serotonina. La fluoxetina, por 
ejemplo,  viene presentada en forma de jarabe, 
permitiendo su uso en pacientes pediátricos a 
dosis de 0,4 mg/kg en una dosis oral matutina, 
que puede incrementarse hasta 0,8 mg/kg y día 
en dos dosis por vía oral. En este grupo de pa-
cientes la fluoxetina no mejora la calidad del 
sueño nocturno, por eso puede ser convenien-
te el asociar un hipnótico, pero el uso de los 
agentes benzodiazepínicos debe desecharse, 
ya que su uso crónico produce tolerancia far-
macológica, dependencia y síndrome de absti-
nencia en caso de retirada brusca. Es preferible 
usar un agente antihistamínico como la dex-
clorfeniramina o la hidroxicina a dosis de 0,05 
y 0,5 mg/kg, respectivamente en dosis única, 
media hora antes de acostarse. La duloxetina se 
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ha utilizado en pacientes adultos, pero todavía 
no existe experiencia en niños.
Los fármacos anticomiciales pueden ser útiles 
en una serie de condiciones dolorosas como en 
la prevención de la migraña dolorosa, en el tra-
tamiento del dolor neuropático (sobre todo en 
el asociado a crisis paroxísticas) o el dolor aso-
ciado a espasmo muscular severo (Holden KR 
1999). Este grupo de fármacos está constituído 
en pediatría por la carbamazepina, la fenitoína, 
el clonazepan, el topiramato, la gabapentina, 
la pregabalina y el baclofeno. Cuando se utiliza 
este grupo terapéutico debe tenerse en cuenta, 
que la dosis final estará orientada a conseguir 
el efecto deseado coincidente con la concen-
tración plasmática adecuada para evitar sus 
efectos secundarios asociados a rangos tóxicos. 
Por la relación entre eficacia y seguridad, los 
fármacos más utilizados en nuestra Unidad son 
el clonacepan, el baclofeno y la gabapentina. 
El clonacepan se usa tanto en el dolor espástico 
como en el dolor neuropático a dosis iniciales 
de 0,1 a 0,3 mg/kg al día, repartidas en 2 a 3 
dosis y su presentación en gotas permite la ad-
ministración a niños muy pequeños. El clona-
cepan presenta el inconveniente de cualquier 
benzodiazepina. Los fenómenos de taquifilaxia 
obligan ir incrementando sus dosis progresiva-
mente y que en un plazo de 3 meses su efecto 
terapéutico se vea minimizado. El topiramato 
se utiliza con dosis nocturnas de 1 a 5 mg/kg. 
El baclofeno se utiliza para el tratamiento de 
la espasticidad muscular de origen espinal o 
supraespinal, pudiendo comenzar con dosis 
de 0,1 mg/kg cada 8 horas por vía oral, incre-
mentando las dosis hasta 1 mg/kg y día en un 
plazo aproximado de 1 mes. La gabapentina es 
un agente antiepiléptico tremendamente útil en 
el tratamiento del dolor neuropático, especial-
mente en los adolescentes. Las dosis medias de 
gabapentina al día son de 900 a 1.800 mg/dia. 
El efecto se puede alcanzar en tan solo 3 días 
administrando 300 mg el primer día, 600 mg 
repartidos en dos dosis (300 mg cada 12 horas) 
el segundo día y 900 mg (300 mg cada 8 horas) 
el tercer  día. Otros nuevos fármacos como la 
pregabalina o la oxcarbamazepina no han sido 
evaluados en niños.
2.3. Técnicas Invasivas en Pediatría 
2.3.1. Técnicas de bloqueo regionales
Ya en 1899, en la primera referencia bibliográ-
fica de bloqueos espinales, August Bier inclu-
yó pacientes pediátricos que habían recibido 
con éxito la administración de cocaína suba-
racnoidea (Bier A 1899). Debido a la falta de 
seguridad con las técnicas de anestesia general 
basadas en cloroformo o éter, las técnicas de 
bloqueos nerviosos en pacientes pediátricos 
fueron utilizadas durante las primeras décadas 
del nuevo siglo. Coincidiendo con el avance 
farmacológico en los relajantes musculares y 
anestésicos intravenosos, así como en la adqui-
sición de experiencia en la intubación endotra-
queal y ventilación mecánica, estas técnicas de 
anestesia locorregional fueron cayendo en un 
progresivo abandono (Williams RK 1997). Sin 
embargo han experimentado un resurgir en la 
última década debido, sin duda, a la constata-
ción de las innegables ventajas que presentan, 
no tanto en la fase intraoperatoria, sino prin-
cipalmente durante el periodo postoperatorio 
(Williams RK 1997) o en el campo del trata-
miento del dolor crónico pediátrico (Nayak S 
2008). 
A pesar de los avances se sigue produciendo 
un infratratamiento del dolor en los pacientes 
pediátricos, en parte debido al desconocimien-
to de que los pacientes pediátricos pueden 
beneficiarse igualmente de las técnicas de blo-
queo locorregional (Litman RS 1996). Este des-
conocimiento puede ser debido a las múltiples 
dificultades metodológicas y éticas que entraña 
el estudio de la nocicepción en el niño, pues, 
ni tan siquiera en el paciente adulto se han es-
tablecido definitivamente los mecanismos de 
transmisión dolorosa y están sometidos a con-
tinuos avances y revisiones (Kissin I 1996). 
Los bloqueos periféricos producen un área de 
anestesia más localizada que los bloqueos cen-
trales y se asocian a escasas complicaciones. El 
inconveniente principal es el mayor índice de 
fallos comparado con los bloqueos centrales, 
incluso en manos de anestesiólogos pediátricos 
expertos.
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Para la realización de técnicas de bloqueo lo-
corregional deberán observarse una serie de 
precauciones que serán comunes a cualquier 
tipo de bloqueo y que tendrán como objetivo 
evitar complicaciones sistémicas innecesarias 
(Serour F 1998). 
Cualquier abordaje realizado en pacientes 
adultos es susceptible de ser realizado en el 
paciente pediátrico, como por ejemplo el para-
vascular (Mezzatesta JP 1997), aunque se han 
descrito nuevos bloqueos específicamente en 
niños como el bloqueo paraumbilical (Fergu-
son S 1996) o el bloqueo infraorbitario (Bosen-
berg AT 1995).
El bloqueo intercostal puede ser utilizado para 
analgesia postoperatoria de toracotomías y 
analgesia postoperatoria de cirugía abdominal 
alta unilateral (resecciones hepáticas, cirugía 
biliar, etc.). También puede usarse en casos de 
analgesia por dolor agudo asociado a trauma-
tismo torácico. Se puede usar para el tratamien-
to del dolor crónico en la zona del bloqueo.
También el bloqueo paravertebral puede ser 
utilizado para analgesia postoperatoria de tora-
cotomías y analgesia postoperatoria de cirugía 
abdominal alta unilateral (resecciones hepáti-
cas, cirugía biliar, etc.) Se ha demostrado que 
los bloqueos paravertebrales a nivel lumbar 
pueden ser efectivos para obtener analgesia 
adecuada en el postoperatorio de la cirugía 
urológica y a nivel torácico para analgesia por 
dolor agudo asociado a traumatismo toráci-
co de carácter predominantemente unilateral 
(Downs CS 1997). También se puede usar para 
el tratamiento del dolor crónico en la zona del 
bloqueo.
El bloqueo axilar puede ser utilizado para 
analgesia intra o postoperatoria de interven-
ciones de cirugía plástica, ortopedia o cirugía 
vascular (fístulas arteriovenosas) de la extremi-
dad superior, especialmente si la técnica qui-
rúrgica precisa de la realización de isquemia. 
También puede usarse en casos de analgesia 
por dolor agudo asociado a traumatismos de 
la extremidad superior (Interg P 1995). La me-
cánica ventilatoria del neonato y del lactante 
requiere de una adecuada función de la mus-
culatura diafragmática, de tal modo que el blo-
queo del nervio frénico asociado al abordaje 
supraclavicular del plexo braquial desaconseja 
dicho abordaje en este grupo de edad. De igual 
modo, la conformación cartilaginosa de las 
apófisis transversas de las vértebras cervicales 
en los niños pequeños dificulta la realización 
del abordaje interescalénico. Todo ello hace 
que en niños menores de 1 año se recomien-
de realizar bloqueos del plexo braquial por vía 
axilar. El abordaje paraescalénico puede ser 
usado de un modo seguro en niños mayores 
con una técnica que tiene escasas variaciones 
respecto al adulto. Se puede usar para el trata-
miento del dolor crónico en la zona del blo-
queo.
El bloqueo  “tres en uno” y de la fascia ilía-
ca puede ser utilizado para analgesia intra- o 
postoperatoria de intervenciones de cirugía 
plástica (obtención de injertos cutáneos), orto-
pedia (alargamientos femorales) o cirugía ge-
neral (obtención de biposias musculares) de la 
extremidad inferior, especialmente si la técnica 
quirúrgica afecta al aspecto anterolateromedial 
del muslo y anteromedial de la rodilla y pier-
na. También puede usarse en casos de analge-
sia por dolor agudo asociado a traumatismos 
de la extremidad inferior, especialmente de la 
zona femoral (Maccani RM 1995). Es útil para 
el tratamiento del dolor crónico en la zona del 
bloqueo.
El bloqueo ciático puede ser utilizado para 
analgesia intra- o postoperatoria de interven-
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ciones de cirugía plástica y ortopedia en la re-
gión del pie. Si la técnica quirúrgica precisa la 
realización de isquemia a nivel de los gemelos, 
puede conseguirse bloqueando el nervio safe-
no (rama distal del nervio femoral) infiltrando 
0.2/ml/kg de peso de anestésico local en el te-
jido subcutáneo de la cara medial de la rodilla. 
También puede usarse en casos de analgesia 
por dolor agudo asociado a traumatismos de 
tibia y peroné (Bosenberg AT 1995). Se puede 
usar para el tratamiento del dolor crónico en la 
zona del bloqueo.
El bloqueo interdigital puede utilizarse para 
traumatismos digitales, los bloqueos del radial 
y del mediano para “dedos pulgares en gatillo”, 
el cubital y el musculocutáneo para interven-
ciones que coincidan con su territorio de iner-
vación. En pacientes previamente anestesiados 
con una técnica general pueden realizarse 
procedimientos que requieran isquemia sin ne-
cesidad de utilizar un abordaje de plexos. Es 
útil para el tratamiento del dolor crónico en la 
zona del bloqueo.
El nervio ciático o en sus dos componentes de 
nervio tibial y peroneo común puede ser acce-
sible a un abordaje a nivel del hueco poplíteo, 
permitiendo las operaciones de cirugía ortopé-
dica sobre el pie o sobre la pierna, si se aña-
de el bloqueo del nervio safeno tributario del 
nervio femoral. El bloqueo a nivel del tobillo 
de alguno de los cuatro nervios que recogen la 
sensibilidad del pie puede estar especialmente 
indicado cuando el abordaje medial se centra 
en el aspecto lateral del pie (nervio sural lateral 
y peroneo superficial) o en el medial (el nervio 
sural medial y nervio peroneo profundo). Se 
puede usar para el tratamiento del dolor cróni-
co en la zona del bloqueo.
2.3.2.  Técnicas de Neuromodulación
En determinados síndromes dolorosos, a pesar 
del tratamiento farmacológico adecuado, no 
siempre se consigue un alivio suficiente del do-
lor.  A estos pacientes, que presentan una signi-
ficativa merma de su calidad de vida debida al 
dolor, y una vez los familiares directamente im-
plicados hayan asumido las ventajas y posibles 
complicaciones, hay que ofrecerles las mismas 
opciones terapéuticas que a los adultos. La uti-
lización de técnicas intervencionistas para el 
tratamiento del dolor en niños tiene una serie 
de características específicas. El menor tamaño 
de los pacientes añade siempre dificultad a las 
técnicas de bloqueo locorregional,  que por lo 
general deben reservarse para manos expertas. 
Por otro lado, comercialmente los dispositivos 
para tratamiento del dolor crónico en pacientes 
más pequeños exigirían un mayor proceso de 
miniaturización que hace que la implantación 
de los dispositivos actualmente disponibles sea 
a veces imposible. Además, la falta de colabo-
ración característica de los pacientes pediátri-
cos obliga a que cualquier tipo de técnica se 
lleve a cabo bajo anestesia general. Finalmente 
a la hora de realizar cualquier tipo de técni-
ca habrá que tener en consideración las dife-
rencias anatomofuncionales dependientes de 
la edad. Los procedimientos invasivos que se 
pueden realizar son variados dependiendo del 
tipo de dolor y de la evolución de la enferme-
dad.
En el dolor de origen articular se pueden admi-
nistrar corticoides por vía intrarticular (Breit W 
2000). La duración del efecto analgésico puede 
variar significativamente de unos pacientes a 
otros. En general se recomienda no sobrepasar 
las tres o máximo cuatro inyecciones anuales. 
No hay que olvidar que las inyecciones cróni-
cas de corticoides intrarticulares se asocian a 
lesiones articulares definitivas. En algunos pa-
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cientes seleccionados de artritis reumatoide, y 
siempre que no estén en fase de  brote agudo 
inflamatorio, se pueden obtener beneficios de 
la implantación de un catéter epidural para la 
administración de opiáceos y anestésicos lo-
cales (Strafford MA  1995). Determinados pa-
cientes con afectación de estructuras concretas 
como las articulaciones sacroilíacas se pueden 
beneficiar de técnicas de neurolísis mediante 
radiofrecuencia, para disminuir el dolor de un 
modo prolongado y aumentar la cooperación 
del paciente con la fisioterapia, habiéndose ob-
servado una mejora funcional con la analgesia 
adecuada de más del 66% (Benestad B 1996). 
En el dolor de características musculares es-
pásticas, el primer paso de intervencionismo 
consiste en la inyección intramuscular en los 
grupos afectos de toxina botulínica (Fehlings D 
2000). Es especialmente útil cuando los grupos 
afectados son de localización muy concreta, 
siendo una técnica que presenta escasos efec-
tos secundarios generales, como sequedad de 
boca o disfagia. Solo suele producir compli-
caciones locales como hematoma, paresias y 
dolor a la inyección (Heinen F 1997). El efecto 
de la toxina botulínica es transitorio y requiere 
reinyecciones, pero la aplicación de técnicas 
de neurolisis periférica, a pesar de su mayor 
efectividad inicial  ha demostrado tener un 
efecto también transitorio (Berard C 1998). En 
los casos de espasticidad generalizada severa 
se ha propuesto la utilización de baclofeno 
intratecal (Wiens HD 1998). En nuestra expe-
riencia la infusión intratecal de baclofeno re-
duce de manera significativa el Ashworth Score 
al mismo tiempo que mejora la función y ca-
lidad de vida del paciente. Dada la dificultad 
de mantener catéteres intratecales percutáneos 
para el tratamiento del dolor crónico en niños 
(Tobías JD 2000), tras el adecuado test diagnos-
tico, se recomienda la implantación de bombas 
subcutáneas conectadas a un catéter intratecal 
permanente. Otra opción disponible es la rea-
lización de rizotomías percutáneas posteriores 
mediante radiofrecuencia para disminuir el 
arco reflejo responsable de los fenómenos de 
hiperactivad muscular (49). Las rizotomías de-
ben abarcar un gran número de raíces para ser 
efectivas, lo que conlleva el peligro de lesio-
nar la inervación parasimpática espinal de los 
segmentos sacros y lesionar el control visceral 
nervioso génitourinario (50). Por ello, antes de 
realizar la neurolísis es conveniente definir la 
función urinaria basal del paciente, aunque 
también se puede minimizar dicho tipo de le-
siones con un control electromiográfico intra-
lesional. Finalmente, en el dolor neuropático 
los procedimientos iniciales serán bloqueos 
nerviosos transitorios con anestésicos locales y 
AINEs o corticoides en el trayecto de la neuro-
patía. Estos bloqueos serán tanto más efectivos 
cuanto más precozmente se realicen y cuan-
to mayor duración tengan (Zurres S 2003). Las 
técnicas de neuroestimulación medular han 
demostrado ser especialmente efectivas en este 
tipo de dolor neuropático. En caso de fracaso 
de todas las opciones anteriores deben plan-
tearse técnicas de neurolísis que permitan ali-
viar de un modo transitorio o más prolongado 
el dolor asociado a las neuropatías. 
2.4. Programas Multidisciplinarios de trata-
miento del dolor crónico
Cuando un dolor se instaura durante meses, 
años e incluso toda una vida, deja de tener un 
sentido de alerta o defensa para el organismo. 
El dolor crónico es una enfermedad compleja 
en sí misma, que difícilmente puede ser abor-
dada por un solo especialista. Por este motivo 
se han creado programas multidisciplinarios 
de tratamiento del dolor crónico donde distin-
tos especialistas desde su campo de actuación 
contribuyen de una manera organizada y co-
ordinada para tratar los distintos componen-
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tes de los síndromes dolorosos complejos. Por 
lo tanto, son imprescindibles la colaboración 
de: especialistas pediátricos en reumatología 
o neurología para el tratamiento de las enfer-
medades de base, psicólogos, fisioterapeutas, 
enfermería, cirujanos ortopédicos y neurociru-
janos responsables de soluciones quirúrgicas 
llegado el caso. Este tipo de pacientes deben 
ser debatidos en sesiones clínicas, conjuntas en 
las que se decida el tipo de tratamiento a seguir 
en cada caso. 
3.  Medición del dolor crónico pediátrico
3.1. Dificultad de valoración del dolor crónico 
en niños
Hasta ahora la aproximación a la evaluación 
del dolor crónico en niños en edad preverbal, 
se basaba en la medición de la Escala Numérica 
de Dolor evaluada por los parientes más cerca-
nos, el llamado “END Parental” (Reinoso-Bar-
bero F et al, 2003). Pero el END Parental toda-
vía no ha sido validado como herramienta para 
la medición del dolor crónico en niños y hasta 
la fecha no existe otro tipo de escala validada 
que aporte datos más objetivos y globales. Sí 
existen “herramientas”  de medición de dolor 
agudo pediátrico,  como por ej: la Escala Ob-
servacional (Tyler DC et al  1993), la CHEOPS 
(Mc Grath PJ et al 1985) (The Children´s Hos-
pital of Eastern Ontario Pain Scale), o la escala 
LLANTO (Herreras JL et al 1999),  pero no son 
aplicables ni han sido validadas para la medi-
ción del dolor crónico pediátrico. Por otro lado 
en las enfermedades crónicas, los síntomas fí-
sicos se asocian a distrés emocional, depresión 
y ansiedad y, por lo tanto, los instrumentos de 
evaluación validados en poblaciones sanas 
pueden no resultar extensibles para la medi-
ción del dolor crónico pediátrico (Cadman D 
et al 1987, Ware JE et al  1992). Varios estudios 
ya han demostrado que la mejoría de calidad 
de vida está directamente relacionada con el 
control del dolor crónico independientemente 
de su etiología (Palermo TM  2000), y que éste 
influye en las escalas de calidad de vida. Por 
este motivo, la utilización de escalas de cali-
dad de vida pueden estar informando del grado 
e intensidad del dolor crónico.
Los aspectos que conciernen al bienestar físi-
co, psicológico y social del paciente se definen 
frecuentemente con la calidad de vida rela-
cionada con la salud (es decir, con el Health 
Related Quality of Life (HRQL)). La calidad 
de vida consta de al menos dos aspectos: el 
global, descrito por el médico, y el subjetivo, 
descrito por el paciente (Bech P 1999) y su eva-
luación es difícil de cuantificar objetivamente. 
Una aproximación válida para la medición de 
la calidad de vida y para la cuantificación de 
los problemas de salud son los cuestionarios, 
con mediciones referidas al inicio de la enfer-
medad, a su diagnóstico y a los cambios de los 
síntomas a través del tiempo. 
3.2. Valoración clínica
3.2.1. Anamesis e Historia Clínica del niño con 
dolor crónico
Previamente al inicio de ninguna medida tera-
péutica analgésica debe procederse a una valo-
ración del dolor crónico lo más precisa posible. 
En todos los pacientes deberá realizarse una 
detallada anamnesis sobre la historia médica 
general del paciente en la que consten las en-
fermedades padecidas, los tratamientos segui-
dos (quirúrgicos o médicos) y la situación ac-
tual de su enfermedad. Habitualmente durante 
la primera visita se completa un cuestionario 
referido específicamente al dolor, interrogando 
directamente al niño, si es mayor o colabora-
dor, o a los padres si el niño es pequeño o no 
colabora. Este cuestionario intenta dilucidar 
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tanto los aspectos cualitativos del dolor como 
su duración, localización y la determinación 
de los distintos componentes cognitivo, emoti-
vo y afectivo del dolor (Rapoff MA 2000). Tam-
bién, en la mayoría de los casos debe realizarse 
una valoración psiquiátrica completa por parte 
del Servicio de Paidopsiquiatría, independien-
temente de la base orgánica o funcional del 
dolor. En los niños más mayores la intensidad 
del dolor crónico puede deducirse mediante el 
uso de escalas de dolor autoreferido donde es 
el propio paciente el que escoge una puntua-
ción numérica del 0 al 10 (Escala Numérica del 
Dolor: END). Se pueden emplear por lo tanto 
las medidas de dolor utilizadas en el adulto, 
aunque existan distintas adaptaciones en modo 
de termómetros de dolor, graduación de colo-
res, escalas de caras sonrientes, etc (Figura 3). 
Existen también escalas de auto-medición más 
adaptadas a la psicología del niño, como el 
cuestionario de dolor crónico pediátrico (Varni 
JW 1987) desarrollado para pacientes con en-
fermedades reumáticas. Estas escalas de auto-
medida del dolor pueden utilizarse con plena 
fiabilidad en pacientes mayores de 3 o 4 años. 
En niños más pequeños, en edad preverbal, la 
valoración del dolor crónico no puede hacer-
se con escalas de valoración del dolor agudo, 
también llamadas escalas observacionales o es-
calas objetivas (Herreras JL 1999). No pueden 
usarse en pacientes con dolor crónico, ya que 
tras varias semanas, meses o incluso años los 
pacientes pueden presentar dolor severo o in-
tenso sin signos evidentes de estrés conductual 
o biológico, en cuyos cambios se harán escalas 
observacionales. Sin embargo, el dolor crónico 
se asocia a cambios conductuales tendentes a 
aparecer psicológicamente como síntomas pre-
dominantemente depresivos (Varni JW 1996). 
Otras alteraciones conductuales que se pueden 
observar y utilizar para valorar el grado de do-
lor crónico en niños menores de 3 años son 
los  parámetros que midan la calidad de vida 
del paciente (Rollman GB 2000). Así, si con-
sideramos la calidad de descanso nocturno, se 
ha observado que los niños con dolor crónico 
presentan un patrón de sueño totalmente alte-
rado que les impide descansar y que una vez 
establecidas las medidas de analgesia adecua-
das el paciente recupera un patrón de sueño 
normal (Lewin DS 1999, Menefee LA 2000). 
Otros patrones de conducta anormales que 
pueden asociarse a dolor crónico se producen 
en el patrón alimentario, el patrón psicomotor, 
el patrón afectivo y el patrón de sociabilización 
(Kain ZN 1995). Se ha demostrado, que la in-
tensidad de los cambios conductuales debidos 
al estrés crónico provocado por el dolor están 
directamente relacionados con la intensidad 
del dolor (Varni JW 1996). Además, en el caso 
de la valoración del dolor crónico pediátrico, 
la referencia de los cambios conductuales es 
proporcionada por la familia, ya que son ellos 
los que conviven a diario con el paciente y los 
que, por tanto, conocen e incluso sufren las 
consecuencias del dolor crónico de sus hijos 
(Palermo TM 2000). La valoración del dolor 
que se obtiene de los padres cuando se com-
para con la proporcionada por el propio niño 
a través de los cuestionarios de dolor crónico 
tiene un buen índice de correlación (Gragg RA 
1996). De hecho, los padres colaboran y parti-
cipan también a la hora de administrar el trata-
miento analgésico de sus hijos (Clay DL 2000), 
por lo tanto deben participar de un modo im-
portante o decisivo en su valoración. 
En determinados síndromes dolorosos cróni-
cos se producen alteraciones funcionales que 
son medibles, de tal modo que se puede ver 
su evolución antes y después de un determina-
do tratamiento analgésico. Así, por ejemplo, la 
distrofia simpático refleja se asocia a cambios 
funcionales en la temperatura corporal (Stan-
ton RP 1993), habitualmente hipotermia rela-
tiva del miembro afecto, que tras el tratamien-
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to adecuado se revierte, pudiéndose observar 
vasodilatación efectiva del miembro afecto y 
deducirse por tanto, que el tratamiento analgé-
sico ha sido eficaz.
El dolor crónico provoca siempre un grave de-
terioro de la calidad de vida de los pacientes 
que lo sufren (Gare BA 1995). Una analgesia 
eficaz puede provocar que la calidad de vida 
se recupere y por ello es fundamental el valorar 
la calidad de vida de los pacientes. 
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A este respecto, y aunque se pueden aplicar 
con ciertas modificaciones las escalas utiliza-
das en adultos, como la escala de Karnofsky 
o la escala ECOG / WHO, se han desarrolla-
do escalas específicamente pediátricas como 
el Cuestionario de Discapacidad Funcional 
Pediátrico (Walter LS 1991), y la CHQ-PF50 
(Landgraf JM 1999) que es el único cuestiona-
rio específico de calidad de vida pediátrica va-
lidado en lengua castellana.
Figura 3.1.  Adaptaciones pediátricas de las escalas subjetivas de autovaloración del dolor
Figura 3.2.  Adaptaciones pediátricas de las escalas subjetivas de autovaloración del dolor
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3.2.2.  Exploración física
Tras cumplimentar el cuestionario de dolor y 
en base a los datos expresados en el mismo, 
debe dirigirse la exploración física detallada 
del paciente, orientada al sistema nervioso, al 
sistema muscular o al sistema osteoarticular 
dependiendo de la patología de base. 
En los dolores neuropáticos se intentará locali-
zar la distribución del mismo mediante la apa-
rición de alteraciones sensitivas asociadas a la 
neuropatía, como fenómenos de hiperalgesia o 
alodinia y se buscarán cambios tróficos que se 
asocien a este tipo de patología. 
En las artropatías se localizará la articulación o 
articulaciones afectas y su grado de lesión, con 
identificación de signos inflamatorios como ca-
lor, rubor, aumento de tamaño, e igualmente es 
importante determinar el grado de impotencia 
funcional de la movilidad articular.
En el dolor espástico, la exploración se dirigi-
rá a la identificación de los grupos musculares 
implicados, comprobando los fenómenos de 
hipertonía y clonus en los reflejos osteotendi-
nosos. 
Otros aspectos a tener en cuenta en la explo-
ración son: el aspecto general del paciente, su 
grado de movilización, su capacidad de cola-
borar con la exploración, la dependiencia en 
mayor o menor grado de sus padres, etc., as-
pectos que nos pueden orientar en determina-
das ocasiones en la valoración de los compo-
nentes psicosociales del dolor.
En muchos casos de dolor crónico no oncoló-
gico se presenta con diferentes componentes 
psicológicos, funcionales, orgánicos o incluso 
fisiológicos que dificultan extremadamente el 
diagnóstico acerca de la naturaleza final del 
tipo de dolor (Cassidy JT 1998). En estos casos 
de dolor complejo pueden ser útiles los blo-
queos diagnósticos (Lowy LJ 1998). El bloqueo 
diagnóstico puede orientar acerca de la locali-
zación exacta del dolor, del componente sim-
pático o nociceptivo predominante en el dolor, 
y especialmente acerca del pronóstico en caso 
de un bloqueo definitivo.
En cualquier caso es importante tener una va-
loración de referencia inicial de los tres pará-
metros (dolor, funcionalidad y calidad de vida) 
que deberá quedar reflejada en la historia.
3.3. Escalas de valoración del estado de salud 
utilizadas en pediatría
Los estudios de investigación han demostrado 
una estrecha relación entre los síntomas emo-
cionales y físicos en enfermedades crónicas. 
Es decir, los síntomas físicos en enfermedades 
terminales acaban asociándose a distress emo-
cional, depresión y ansiedad. Existen múltiples 
escalas desarrolladas para medir aspectos fun-
damentalmente enfocados a tres campos: fun-
cional, emocional y de “calidad de vida” del 
paciente (que asociaría entre sí los dos concep-
tos anteriores). 
3.3.1. Escalas funcionales
Actualmente se utilizan métodos de evalua-
ción o cuestionarios que contienen un grupo 
de preguntas. Cada representa una variable 
con un peso específico para un factor o do-
minio dentro de una calificación global, que 
generan escalas e índices que permiten medir 
las dimensiones que conforman el estado de 
salud.  Habitualmente el estado funcional se 
conceptualiza como la capacidad para realizar 
auto-cuidados, mantenimiento y actividades fí-
sicas, y la mayoría de los índices de salud física 
valoran la capacidad del paciente de funcionar 
normalmente y llevar a cabo sus actividades 
diarias.  
Tal vez la primera escala desarrollada con el 
propósito de definir de forma consistente el es-
tado funcional de los pacientes con enfermeda-
des crónicas fué el de Karnofsky (KPS).
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escala de 10 puntos considerada como un mé-
todo fiable para predecir el estado funcional del 
paciente. La ventaja de esta escala es, que es 
simple y rápida de aplicar y que es genérica. Su 
principal desventaja es que es unidimensional; 
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es decir, que sólo evalúa el estado funcional 
sin medir las otras dimensiones de la calidad 
de vida. Esta escala es la más frecuentemente 
mencionada en la literatura de adultos. Desde 
entonces, varias herramientas han demostrado 
su eficacia en la valoración del funcionamiento 
global del niño (figura 4)
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cia básica para el desarrollo de nuestra escala 
fué el Functional Status o FS II ®. Una de las 
herramientas iniciales desarrolladas para me-
dir la afectación funcional en niños con desór-
denes físicos crónicos fué el FS I (Stein REK & 
Reissman  CK 1978),  que incluía ítems rela-
cionados con la comunicación, movilidad, es-
tado de ánimo, energía, juego, sueño, comida 
y patrones de aseo. Medía el comportamiento 
en respuesta a la enfermedad, que interfiere 
con el cumplimiento del rol habitual en tres 
lugares: en casa, en la comunidad y en el co-
legio durante las actividades de ocio, trabajo y 
descanso. Los ítems fueron creados para cuatro 
grupos de edad: de 0 años a 9 meses, de 9 a 23 
meses, de 2 a 5 años y más de 5 años.
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mejorar la claridad de los ítems, ampliar el ran
go de edad analizado, reevaluar y validar la he-
rramienta en un nuevo grupo de niños sanos, 
en niños con enfermedades crónicas en niños 
y con patologías banales. El resultado final fué 
el FS II ® en su forma corta (14 items) y larga 
(43 items), cuyo tiempo medio de realización 
es de 30 minutos. En la escala FS II ® (Stein 
REH & Jessop DJ  1990) cada pregunta contie-
ne dos partes, una relacionada con la actividad 
específica que desarrolla el niño o con su com-
portamiento (nunca, raramente, a veces o casi 
siempre) y otra que estudia los items que refle-
ja un funcionamiento pobre. También estudia 
si la afectación funcional se debe totalmente, 
en parte o para nada a problemas de salud. La 
escala FS II contiene la mayoría de los criterios 
establecidos por Sackett, considerados como 
índices de medición del estado de salud. Es de-
cir, es comprensible, con orientación positiva, 
aplicable, sencilla, aceptable, de bajo coste, 
realizable por cualquier tipo de entrevistador y 
con una construcción fácil. Además tiene exce-
lentes propiedades psicométricas y aporta una 
medición de salud muy concisa, para niños de 
una edad comprendida entre los 0 y 16 años. 
Su fuerte son las medidas de salud de niños con 
afectación física crónica no discapacitante.
Figura 4. Escala Karnofsky
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Scale (Shaffer D 1983): es una herramienta útil 
para medir la severidad general de una enfer-
medad crónica. Dicha escala ha sido adap-
tada de la escala global de adultos (Global 
Assessment Scale for Adult) y diseñada para 
reflejar el nivel funcional más bajo de un niño 
o adolescente durante un período específico. El 
rango va de 1 a 100, representando el 1 al niño 
funcionalmente más afectado y 100 al niño 
más sano. Una puntuación por encima de 70 
registra aquellos  niños que tienen una función 
normal. Ha demostrado favorables propieda-
des psicométricas, además de ser un test relati-
vamente simple de realizar, útil para la práctica 
clínica y en estudios de investigación para ni-
ños de 4 a 16 años de edad.
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diátrico ó Functional Disability Inventory (FDI) 
(Walker  LS & Green JW 1991): ha demostra-
do ser una escala que cumple las propiedades 
psicométricas, la prueba del test-retest (estable 
por encima de tres meses) y mide la sensibili-
dad al cambio del estado del paciente después 
de un tratamiento.
La escala incluye un enunciado o pregunta re-
lacionada con la dificultad o incapacidad para 
realizar ciertas actividades. Incluye 15 items 
con un rango de 5 respuestas posibles (sin pro-
blema, con un poco de dificultad, con algo de 
dificultad, con mucha dificultad, imposible). 
Esta escala es capaz de medir el impacto de 
una enfermedad o traumatismo en el funcio-
namiento diario del paciente pediátrico, de 
evaluar la extensión del impacto familiar de 
la incapacidad del paciente, de describir los 
cambios en las  funciones del niño debidas a 
una intervención y es útil para investigar las 
diferencias individuales en el funcionamiento 
de grupos de pacientes concretos. El functio-
nal disability inventory (FDI) ha sido designado 
como un instrumento de medición global útil 
para los estudios de impacto de enfermedad 
pediátrica sobre su función física y psicoso-
cial. Mide el impacto de la enfermedad en el 
funcionamiento social diario del niño (por ej: 
en casa, en el colegio, en su comunidad). Las 
mediciones pueden realizarse directamente 
con una entrevista con el niño o a través de los 
padres. Su  diseño sencillo se orientó a  facilitar 
el seguimiento telefónico.  
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Questionnaire (Leu C 1994): es un cuestionario 
que mide la capacidad fundional de las activi-
dades diarias en niños con artritis reumatoide. 
Ha sido validado en español (Goycoechea Ro-
bles MV 1997)
 
3.3.2.       Escalas de afectación psicológica 
Entre los portadores de enfermedades pediátri-
cas crónicas e incapacitantes se describe una 
mayor susceptibilidad a la morbilidad psiquiá-
trica y una mayor incidencia de estos trastornos 
que en grupos controles de estudios poblacio-
nales (Cadman D 1987). Existe una estrecha re-
lación entre los síntomas emocionales y físicos 
en enfermedades crónicas, es decir, los sínto-
mas físicos en enfermedades terminales acaban 
asociándose a distres emocional, depresión y 
ansiedad. En la evaluación psiquiátrica de es-
tos pacientes pueden no resultar adecuados los 
instrumentos validados en poblaciones sanas, 
debido a una superposición entre síntomas físi-
cos y, por ejemplo, de los síntomas depresivos. 
Una cuestión importante es, si es recomenda-
ble desarrollar cuestionarios que midan ex-
clusivamente los síntomas emocionales como 
la ansiedad y la depresión, o cuestiones que 
midan conjuntamente el dolor, la depresión, la 
ansiedad y otros síntomas. Más de 30 escalas 
en inglés intentan diagnosticar la existencia de 
depresión. Bajo el término depresión se inclu-
yen con frecuencia la extensión de una pena 
profunda, un conjunto de actitudes autodes-
tructoras, el inevitable resultado de la adversi-
dad o bien un estado de disfunción del sistema 
de neurotransmisión central.              
     
Unas escalas ponen más énfasis en la valora-
ción de la ansiedad que en el estado de ánimo 
deprimido. La ansiedad puede ser generalizada 
o focalizada en situaciones particulares, puede 
ser proporcional o desproporcionada a la si-
tuación vivida por el paciente y puede ser una 
situación de comienzo reciente o un rasgo de 
larga duración asociado a la personalidad del 
mismo. El término ansiedad engloba un estado 
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de ánimo específico equivalente al miedo, sen-
timientos de inseguridad  con una anticipación 
aprensiva, contenido de pensamientos domi-
nados por desastres o incompetencias persona-
les, estado de vigilancia acentuado, sensación 
de constricción respiratoria conduciendo a la 
hiperventilación y a sus consecuencias, tensión 
muscular provocando dolor, temblor e inquie-
tud y una variedad de alteraciones somáticas 
basadas en la hiperactividad del sistema ner-
vioso autónomo. 
Además de dichas escalas existen otras herra-
mientas adicionales diseñadas para la inves-
tigación, fuera de un contexto clínico, orien-
tadas a evaluar la personalidad con rasgos 
depresivos, entre los que se encuentran la baja 
autoestima, el pesimismo y la incapacidad de 
experimentar placer. La definición de ansiedad 
en la clasificación internacional (ICD-10) en-
fatiza los aspectos somáticos de la ansiedad, 
mientras que el manual revisado de diagnós-
tico de enfermedades psiquiátricas (DSM-IV) 
hace hincapié en la excesiva preocupación, 
como rasgo cardinal del mismo.
La mayor parte de las escalas de valoración de 
la afectación psicológica contienen ítems re-
lacionados con: el estado de ánimo, la cogni-
ción, el comportamiento, la hiperexcitabilidad, 
la somatización y otros. 
Se adjuntan varias escalas de afectación psi-
cológica, que han demostrado su eficacia a la 
hora de medir  síntomas emocionales: 
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M 1960, Hamilton M 1967): es un instrumento 
complejo compuesto inicialmente por 17 items 
y después le fueron añadidos otros cuatro  en 
1967; unos ítems son evaluados con una pun-
tuación de 0 a 3 y otros hasta 5. El desarrollo de 
esta escala se basó en el estudio de pacientes 
depresivos, aunque también se agregaron sín-
tomas relacionados con la ansiedad. En 1981 
Bech demostró la ausencia de consistencia 
interna del test HDS original de 17 items, así 
como el hecho de que varios ítems variaban 
con la edad y el sexo. Además se comprobó 
un contenido muy alto en contenido somático, 
que hacía que las conclusiones relacionadas 
con la depresión fueran engañosas (Hamilton 
M 1981). Concluyó que una parte de la esca-
la HDS, la subescala melancolía, que contenía 
los ítems de estado de ánimo deprimido, culpa, 
trabajo e interés, retraso, ansiedad psíquica y 
síntomas somáticos generales, podrían formar 
la base de una escala de medición cuantitativa 
de estados depresivos. Esta escala evolucionó a 
la HAM-D, Hamilton Depresion Rating Scale, 
que ha sido la escala más utilizada para eva-
luar la depresión. Su uso se ha centrado en la 
discriminación entre el uso de placebo frente a 
drogas activas, para demostrar la relación do-
sis-respuesta en pacientes con depresión, más 
que para el diagnóstico de depresión mayor, ya 
que la puntuación total del test no es suficien-
temente fiable.
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son OJ 1980, Bech P  & Kastrup M 1986): fue 
desarrollada a partir de la escala HRS-D. Con-
siste  en 11 items, medidos en una escala de 5 
puntos, y el énfasis se puso en el retraso a nivel 
motor, verbal, intelectual, psíquico y emocio-
nal. Es una escala exclusivamente cuantitati-
va, sensible a los cambios en la gravedad de 
la depresión y que ha demostrado cumplir los 
requisitos de consistencia interna. 
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1961): consiste en un listado de 21 afirmacio-
nes utilizadas para evaluar al paciente o para 
auto-evaluación. Pone el énfasis en las actitu-
des del paciente hacia sí mismo, es decir, el 
paciente autojuzga su función cognitiva y su 
estado de ánimo. Esta escala se modificó a una 
forma más corta, la BDI-SF o Beck Depression 
Inventory-Short Form, que ha demostrado ser 
capaz de detectar episodios de depresión mo-
derada o severa en pacientes ingresados. Con 
propósito de screening se recomienda un pun-
to de corte de 9/10, pero en aquellos casos en 
que se requiere una especificidad alta deberá 
garantizarse un punto de corte de 13/14 (Fur-
lanetto LM 2005).  Las subescalas de HSCL-90 
(Bech P  1993) y SCL-90 (Derogatis LR 1973) 
son capaces de valorar los síntomas depresivos 
y de incomodidad. Estas subescalas de depre-
sión, ansiedad e incomodidad presentan una 
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validez concurrente elevada.
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sion Scale (Zigmond AS & Snaith RP 1983): se 
construyó con el objetivo de disminuir en lo 
posible los efectos somáticos de la enfermedad, 
de diferenciar los aspectos relacionados con la 
depresión o la ansiedad y de centrarse en as-
pectos relacionados con la anhedonia (incapa-
cidad para experimentar placer). La anhedonia 
ha sido considerada como uno de los marca-
dores más fiables de la experiencia depresiva y 
de la respuesta a los antidepresivos.  Esta escala 
ha demostrado ser fiable a la hora de detectar 
estados depresivos o ansiosos en pacientes am-
bulatorios, así como en la medición del grado 
de severidad de un desorden emocional. La es-
cala se compone de 7 items en cada subescala. 
Consideraciones interesantes a mencionar son, 
que la selección de los ítems fué realizada con-
cienzudamente (asegurándose de no incluir 
síntomas relacionados con somatizaciones), 
mantienen la mayor separación posible entre 
los síntomas de ansiedad y depresión, hacen 
hincapié en el concepto de anhedonia o fal-
ta de placer relacionado con la depresión y la 
puntuación refleja el presente estado de ánimo 
(motivo por el cual las preguntas van dirigidas 
al estado de ánimo en la última semana). 
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sion (Ware  JE 1979, Berwick DM 1991): o un 
instrumento adaptado del 20 item Rand Mental 
Health Inventory de Kane. Ha demostrado te-
ner buenas propiedades psicométricas, pero no 
ha sido utilizado en la población. Solo  ha sido 
utilizada en  una versión del MHI en el SF-36 
para un estudio de investigación en una pobla-
ción de enfermos crónicos, aunque también la 
recomiendan para el estudio y seguimiento del 
distress emocional en pacientes crónicos.
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Short Form (Cella DF 1987): consiste en 11 
items relacionados con la depresión, la ansie-
dad, la extensión de la enfermedad y el do-
lor. Ha sido utilizado en pacientes crónicos y 
graves, en pacientes con cáncer en pacientes 
terminales. Ha sido muy recomendado para la 
medición de la afectación emocional en estos 
grupos de pacientes.
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Scale (Portenoy RK 1944): es una escala mul-
tidimensional que evalúa muchos síntomas 
comunes en pacientes con cáncer. Mide la 
severidad, la frecuencia y el distrés de 23 sín-
tomas. Los síntomas emocionales se focalizan 
básicamente en los psicológicos. Esta escala la 
construyen los tres grandes grupos de síntomas: 
los psicológicos, los físicos de prevalencia alta 
y los físicos de prevalencia baja.
Una de sus funciones es medir la severidad y 
frecuencia de síntomas con una medición ordi-
nal. Mide por lo tanto síntomas físicos, emocio-
nales y síntomas relacionados con la calidad 
de vida.
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Health Organization) Mental Depresión Scale: 
es un formulario para padres de niños mayores 
de 1 año. La desventaja es que es una escala 
adaptada de una escala de adultos. Desarrolla-
da para evaluar la historia clínica completa, la 
descripción y el grado de severidad de la de-
presión. 
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lemán LS 2005): evalúa el impacto psicológico 
debido al dolor a través de la medición de 15 
items relacionados con la gravedad del dolor, 
la interferencia funcional y la carga emocional 
relacionada con el dolor. Cumple los criterios 
psicométricos para considerarlo una herra-
mienta potencialmente útil para una medición 
rápida y coste-efectiva capaz de identificar 
aquellos individuos de la población adulta 
general que no han sido referidos al hospital 
y cuyo dolor crónico merece una evaluación 
psicosocial más detallada. El área más débil de 
esta herramienta es la de la validez predictiva. 
En un futuro se evaluará si el instrumento es 
o no capaz de predecir la función psicosocial 
longitudinalmente, y si la puntuación es sensi-
ble al cambio con un tratamiento. No se pudo 
estudiar la sensibilidad o especificidad de di-
cha herramienta por no existir una escala o he-
rramienta de medición del impacto del dolor 
que sea un “gold.standard”.
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dberg DP 1972): incorpora 60 conceptos para 
identificar una morbilidad psiquiátrica menor y 
además mide la calidad de vida. Es un test utili-
zado predominantemente para hacer un test de 
screening psiquiátrico en proyectos comunita-
rios de investigación porque tiene pocos falsos 
positivos, pero pueden quedar fuera aquellos 
pacientes con patologías crónicas. Debido a 
la complejidad y a la longitud del mismo, se 
ha propuesto una versión reducida con 28 
items, el 28-GHQ. Dicho test está compues-
to por cuatro subescalas que recojen síntomas 
somáticos, ansiedad e insomnio, disfunción 
social y depresión severa. Es un test muy útil 
en la práctica clínica para detectar enfermeda-
des psiquiátricas y disfunciones cognitivas in-
trahospitalarias.
3.3.3. Afectación de calidad de vida en niños 
con enfermedades crónicas
La falta de reconocimiento de lo importante 
que es realizar un tratamiento de dolor crónico 
eficaz en el niño, la incapacidad del niño de 
comunicar su dolor y la falta de adiestramien-
to del personal en la identificación del mismo, 
han tenido como consecuencia el escaso nú-
mero de ensayos clínicos respecto a nuevos 
medicamentos con el  consecuente bajo desa-
rrollo de técnicas analgésicas nuevas y herra-
mientas para la medición del mismo. Sin em-
bargo, evitar el dolor y calmarlo con medidas 
de intensidad adecuada al estímulo doloroso, 
deben formar parte de los objetivos de la cali-
dad asistencial infantil. La medición del dolor 
es necesaria para saber si se alcanzan o no es-
tos criterios de calidad.
El dolor crónico provoca siempre un grave de-
terioro de la calidad de vida de los pacientes 
que lo sufren (Gare BA 1995). Dicha calidad de 
vida es posible recuperarla con una analgesia 
eficaz pero es fundamental que sea valorada. A 
este respecto, y aunque se pueden aplicar con 
ciertas modificaciones las escalas utilizadas en 
adultos como la escala de Karnofsky o la esca-
la ECOG / WHO, se han desarrollando escalas 
específicamente pediátricas como el Cuestio-
nario de Discapacidad Funcional Pediátrico 
(Walter LS 1991). Además, como indicadores 
tenemos patrones de conducta anormales que 
pueden asociarse a dolor crónico y que miden 
de alguna manera la calidad de vida que tiene 
el paciente. Entre ellos están la alteración del 
descanso nocturno, del patrón alimentario, del 
patrón psicomotor, del patrón afectivo y del 
patrón de sociabilización (Rollman GB 2000, 
Lewin DS 1999, Varna JW 1996). En el caso de 
la valoración del dolor crónico pediátrico hay 
que tener en cuenta que la referencia de los 
cambios conductuales es proporcionada por la 
familia, ya que son ellos los que conviven a 
diario con el paciente y los que por tanto, co-
nocen e incluso sufren las consecuencias del 
dolor crónico de sus hijos (Palermo TM 2000). 
Un estudio demuestra que la valoración del 
dolor que se obtiene de los padres cuando se 
compara con la proporcionada por el propio 
niño a través de los cuestionarios de dolor cró-
nico tiene un buen índice de correlación  (Gra-
gg RA 1996).  Por lo tanto podríamos deducir, 
que los cuestionarios o índices de calidad de 
vida del niño referido por sus padres, también 
podrían tener una buena correlación con lo 
que el propio niño nos transmitiera.
3.3.3.1. Definición de calidad de vida pediá-
trica 
La calidad de vida, para poder ser evaluada, 
debe reconocerse en su concepto multidimen-
sional, que incluye el estilo de vida, la vivien-
da, la satisfacción en el colegio y en el empleo, 
así como la situación económica. Consiste en 
la sensación de bienestar experimentada, re-
sultado de la suma de sensaciones subjetivas 
y personales de “sentirse bién” (Rosenbaum P 
1990). Varios años atrás, la Organización Mun-
dial de la Salud declaró que “la salud no es 
meramente la ausencia de enfermedad, sino un 
estado de bienestar físico, mental y social com-
pleto”, que incluye no solo un bienestar psí-
quico, sino una interacción positiva entre los 
individuos y su entorno. La evaluación de la 
calidad de vida ha pasado a ser de gran impor-
tancia en la interfase entre la psiquiatría infantil 
y la pediatría, aunque no haya hasta el momen-
to una definición conservadora y satisfactoria 
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de la calidad de vida en la niñez.
En el área de la medicina, el enfoque de cali-
dad de vida se limita a la salud (HRQL: Health 
Related Quality of Life), esta principalmente li-
gado a la propia enfermedad o a los efectos del 
tratamiento y consta de al menos dos aspec-
tos: el holístico o reportado por el médico, y el 
subjetivo o reportado por el paciente. Según la 
Organización Mundial de la Salud (WHO), el 
aspecto holístico está representado por la dis-
función secundaria a una alteración biológica, 
la discapacidad o la conducta secundarias a di-
cha disfunción y por la calidad de vida relacio-
nada con la salud. La calidad de vida subjetiva 
mide esencialmente el estado de bienestar. 
Los métodos de medición más representativos 
incluyen el PGWB (Psychological Well-Being 
Scale) o sus subescalas, entre las cuales se en-
cuentra el WHO Well-Being Index (con 5 apar-
tados). Este mide cómo ha estado el paciente 
en las últimas dos semanas, como por ejemplo: 
contento y de buen humor (Quality of Life Re-
search 1996). Según Bech, para poder cubrir 
los aspectos holísticos y subjetivos de calidad 
de vida de pacientes con dolor crónico, serían 
necesarias una serie de baterías de preguntas 
orientadas a los síntomas asociados al desor-
den, a la evaluación del padecimiento, a la 
medición de la respuesta al tratamiento y a sus 
reacciones adversas, así como a la medición 
del bienestar del paciente.
3.3.3.2. Instrumentos de medición de calidad 
de vida descritos 
Los dos abordajes básicos para medir la cali-
dad de vida se realizan mediante instrumentos 
especificos o genéricos. Los específicos se cen-
tran en problemas asociados a una sola enfer-
medad, a un grupo de pacientes o a áreas de 
función específica. Los genéricos aportan un 
resumen de la calidad de vida. Ambos abor-
dajes son complementarios y no excluyentes.
La alternativa más considerada en la actualidad 
para la evaluación multidimensional de niños 
portadores de entidades clínicas de evolución 
crónica, ha sido el abordaje de calidad de vida 
de esos individuos, siendo para algunos autores 
el factor central que la determina,  la sensación 
subjetiva de bienestar (Rosenbaum P 1990).
Hay diversos estudios en la literatura médica 
que evalúan la calidad de vida de niños cró-
nicamente enfermos, aunque partiendo de 
la suposición de una relación directa con la 
competencia de la realización de pruebas de 
desempeño como el VABS  (Sparrow D 1984), 
o que infieren en la calidad de vida del niño, 
basándose en informaciones que provienen de 
la opinión de los padres respecto a su funcio-
namiento global (CGAS) (Shaffer D 1983). Si se 
acepta como entidad, debe reconocerse que 
existen maneras de cuantificar la calidad de 
vida. Las medidas de desenlace varían desde 
aquellas que son objetivas y fáciles de medir 
como la muerte; otras que se basan en pará-
metros clínicos o de laboratorio (insuficiencia 
de un órgano), hasta aquellas que se basan en 
juicios subjetivos. 
Una aproximación válida para la medición de 
la calidad de vida y para la cuantificación de 
los problemas de salud son los cuestionarios. 
Dichos cuestionarios son importantes para me-
dir el impacto de una enfermedad crónica no 
solo a nivel fisiológico, sino a niveles más am-
plios. Los aspectos medidos por el cuestionario 
incluyen los ingresos, la libertad del individuo 
y la calidad ambiental (Guyatt GH 1993, Bo-
nomi AE 2000).Pero,  puesto que la calidad 
de vida incluye la evaluación de elementos 
subjetivos, y componentes que no pueden ser 
observados directamente, se requiere un mé-
todo consistente para recoger la información 
del niño. Los cuestionarios contienen un grupo 
de preguntas y cada pregunta representa una 
variable que aporta un peso específico a una 
calificación global para un factor o dominio. 
En teoría se asume un valor verdadero de la 
calidad de vida, que puede medirse indirecta-
mente por medio de escalas. 
Existen múltiples herramientas, que han sido 
diseñadas para evaluar las dimensiones que in-
tegran las mediciones de salud y de calidad de 
vida como son: 
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(Lansky LL 1985, Lansky LL 1987): supone una 
variación de la escala de Karnofsky, con la in-
tención de medir la calidad de vida a través 
del juego. Esta escala es fácil de administrar, ha 
sido validada y ha demostrado ser fiable para 
pacientes pediátricos con cáncer. Sin embargo, 
no parece sensible para diferenciar el estado de 
aquellos pacientes que funcionan en un rango 
de “salud” más cercano a la normalidad (Mul-
hern RK 1990).
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Survey y sus versiones reducidas de SF-12 y SF-
7: Study-Short Form Health Survey (Stewart AL 
1988; Ware JE 1996, Ware JE & Sherbourne CD 
1992): fue desarrollado para el seguimiento del 
estado de salud en estudios de investigación de 
pacientes mayores de 14  años de edad. Mide 
la salud mental y general de los componentes 
de calidad de vida. Esta es una de las medidas 
más validadas, y es capaz de definir cambios de 
función en niños con patología crónica. Es una 
escala multi-item que evalúa ocho conceptos 
de salud: limitación en las actividades físicas 
debido a problemas de salud, limitación en las 
actividades sociales debido a problemas físicos 
o emocionales, limitaciones en el rol habitual 
debido a problemas de salud física, dolor, sa-
lud general, salud mental, limitaciones en el rol 
habitual por problemas emocionales, vitalidad 
y percepción general de salud. Mide cambios 
conductuales ante una enfermedad que inter-
fiere con el desarrollo de la función social y 
de las actividades habituales en tres lugares (en 
casa, en el vecindario y en el colegio), durante 
los períodos de ocio, de trabajo y de descanso. 
Se construyó en base al método de Likert de 
sumación de rangos, y con la intención de faci-
litar la interpretación y el seguimiento del perfil 
de salud en la rutina de la práctica médica, así 
como en estudios de investigación. El orígen 
del SF-36 es la forma corta de análisis de salud 
denominada Medical Outcomes Study (MOS) 
20–Item Short-Form General Health Survey 
(SF-20). (Ware JE, Sherbourne CD, Davies A 
1988). Se creó para ampliar los conceptos de 
salud medidos y para mejorar la precisión de 
medición de cada concepto obtenido en el SF-
20. Las mejoras evidentes supusieron la inclu-
sión de ítems relacionados con la vitalidad, la 
mejor representación del dominio de percep-
ción general de la salud, la distinción entre la 
limitación del rol habitual debido a problemas 
físicos o mentales, así como la mayor precisión 
en la medida de las escalas físicas, de rol, so-
ciales y de dolor  físico. El SF-12 es la forma 
acortada del Sf-36, e incluye los ocho concep-
tos más comúnmente utilizados para estudios 
de población: función física, limitación de rol 
debido a problemas de salud, dolor físico, sa-
lud general, vitalidad (energía/fatiga), función 
social, limitaciones de rol debido a problemas 
emocionales o de salud mental (distress psico-
lógico o bienestar psicológico). Hay dos versio-
nes disponibles: la standard de 4 semanas y la 
aguda de una semana.  Todas ellas utilizadas 
en adultos y  niños mayores de 14 años bien 
por auto-evaluación, por entrevistador o vía 
telefónica.      
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(Menefee LA  2000): es un test de auto-evalua-
ción que mide la calidad del sueño en el últi-
mo mes. Se analizan siete puntuaciones rela-
cionadas entre el dolor máximo y la calidad de 
sueño general, la latencia del sueño, el sueño 
diurno el dolor máximo y la calidad de vida. 
En total lo componen 19 items y finalmente se 
obtiene un índice de calidad de sueño global.
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Scale (Dupuy HJ 1984), mide la calidad de vida 
a través del bienestar (Revicki DA 1996). 
 ![EP$!%![=(90&(<!E<&B>&>=@9!P9/&@=%:'!$.&-
le (Sparrow SS 1984): mide la calidad de vida 
y la competencia en la realización de las ac-
tividades diarias que desempeña el niño. Los 
tres aspectos englobados por el cuestionario in-
cluyen: la comunicación, las actividades de la 
vida cotidiana y la socialización. Tiene un ca-
rácter de aplicabilidad eminentemente infantil.
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Enfant Imagé (AssumpÇao FB 2000): es una he-
rramienta que busca evaluar la sensación sub-
jetiva de bienestar del individuo partiendo de 
la premisa de que el individuo en desarrollo 
es capaz de expresarse en cuanto a su subje-
tividad. 
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Es una herramienta genérica que permite la 
comparación entre pacientes afectados por 
alguna enfermedad, e individuos con buena 
salud. Es útil porque es capaz de identificar 
los sentimientos del niño respecto a su esta-
do actual, y no en función de su desempeño 
o productividad. El niño puntúa su calidad de 
vida en cuatro estados (muy feliz, feliz, infe-
liz y muy infeliz), relacionado a 26 cuestiones 
que abarcan diversas situaciones cotidianas. La 
puntuación va del 0 al 3 y la auto-evaluación se 
apoya también en las cuatro caras de AQUEI. 
Es un cuestionario satisfactorio en cuanto a su 
fiabilidad y sus cualidades psicométricas hacen 
de él un instrumento importante como herra-
mienta diagnóstica  para niños entre los 4 y 12 
años de edad.
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zation Quality of Life Instrument (Bonomi AE 
2000). El desarrollo de un instrumento de me-
dición de calidad de vida  fué un proyecto ini-
ciado en 1991 por la Organización Mundial 
de la Salud con la colaboración de 15 países. 
El objetivo fué el desarrollo de un instrumen-
to genérico para su uso en pacientes con dis-
tinto tipo de enfermedades de diversa seve-
ridad,  multicultural, para diferentes niveles 
socioculturales y edades. La escala WHOQOL 
de autovaloración consiste en 100 items con 
24 subescalas dentro de seis dominios: físico, 
psicológico, independencia, social, entorno y 
espiritual. Una cualidad única en dicha esca-
la es la evaluación balanceada del bienestar o 
de la calidad de vida de los individuos y de 
la sociedad más allá de las mediciones habi-
tuales de morbilidad y mortandad. La escala 
hace una evaluación subjetiva de indicadores 
tanto positivos (capacidad de concentración, 
satisfacción con las relaciones) como negativos 
(depresión, incapacidad de sentirse cómodo en 
el hogar). Aborda mediciones de eventos ob-
servables (restricción del tiempo para disfrutar 
con amigos o familia) e indicadores negativos 
relacionados con condiciones específicas de 
salud (incapacidad de andar una determinada 
distancia). Además aborda áreas de calidad de 
vida no cubiertas hasta el momento y que sin 
embargo son importantes en los diversos estra-
tos sociales por todo el mundo. Todo esto, su 
rapidez de realización y adaptación a múltiples 
idiomas hacen del WHOQOL-100 un instru-
mento ideal para estudios multinacionales. Tie-
ne buenas propiedades psicométricas además 
de ser fiable y válido en diferentes culturas y 
puede ser cumplimentado por los adultos en 
una media de 15 minutos. 
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(Eccleston C  2005): fue desarrollado para la 
evaluación multidimensional de niños adoles-
centes que experimentan dolor. Consiste en un 
test de 61 items evaluados en una escala de 
puntuación de 5. Los 61 items se distribuyen 
en 7 subescalas: función social, función física, 
depresión, ansiedad general, ansiedad especí-
fica asociada al dolor, funcionamiento familiar 
y desarrollo. Cumple criterios de validación de 
escala, aunque necesita más investigación rela-
cionada con la validez predictiva de las esca-
las. Es por tanto una escala fiable, que evalúa el 
impacto del dolor en niños adolescentes.
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1990): es un cuestionario que consiste en 17 
items genéricos que miden el estado de salud 
funcional y la calidad de vida relacionada con 
la salud en la última semana, en adultos ma-
yores de 18 años. Es sencillo y rápido de con-
testar, autoevaluación en menos de 5 minutos 
y con solo tres opciones. Seis escalas miden la 
función de la salud: física, mental, social, gene-
ral, salud percibida y autoestima. Cinco escalas 
miden la afectación de la salud: ansiedad, de-
presión, ansiedad-depresión, dolor e incapaci-
dad. La autoevaluación se realiza en menos de 
5 minutos
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(Kaplan RM 1989): es un cuestionario realiza-
do por un entrevistador que mide el bienestar 
del individuo basado en las preferencias so-
ciales, que la sociedad habitualmente asocia 
con el grado de funcionamiento de una perso-
na en un momento dado. Mide la calidad de 
vida asociada a la salud en niños con cáncer. 
La puntuación se valora en tres grados de fun-
cionamiento: movilidad, actividad física, acti-
vidad social  y síntomas que pueden ir asocia-
dos a la inhibición de la función. Se asigna un 
55
Introducción
nivel de función único a cada uno de los cuatro 
dominios con un peso, basado en referencias 
poblacionales. Se analiza el estado presente de 
función y en los últimos 6 días. Puede ser útil 
para la medición de calidad de vida de niños 
pediátricos oncológicos junto con otras herra-
mientas que midan la función psicológica y el 
impacto del tratamiento. Se utiliza habitual-
mente en niños, adolescentes y adultos.
3.3.3.3. La escala Children Health Question-
naire (CHQ- PF50) como “Gold Standard” 
(Landgraf JM & Ware JE 1998)
El CHQ-PF50 es un test de 50 preguntas de 
reconocido prestigio científico utilizado como 
“gold standard” de la calidad de vida pediátri-
ca, que incluye 14 conceptos de salud y bien-
estar. Mide las áreas relacionadas con la salud 
general, la función, las limitaciones en el cole-
gio y las actividades con amigos, el comporta-
miento, la salud mental, la cohesión familiar, 
las emociones en relación con sus padres, los 
cambios de salud, el dolor corporal o discon-
fort, la autoestima y las limitaciones en las acti-
vidades familiares. Es un cuestionario validado 
y utilizado en Australia, Irlanda, UK y el único 
validado en español europeo (de Inocencio J 
2001).  Cumplimentada exclusivamente por los 
pacientes adultos de los niños enfermos sin li-
mitaciones de edad.
El CHQ -PF50 permite medir en una serie de 
subapartados diferentes y muy concretos as-
pectos de la afectación de la calidad de vida. 
Esto significa que esta escala puede tener uti-
lidad clínica tan solo para identificar en una 
población general los pacientes cuyo dolor 
crónico les provoca afectación de su calidad 
de vida. Los subapartados de esta escala son 
expresados en forma de z-scores. Una puntua-
ción de cero para un subapartado significa que 
éste paciente coincide con la puntuación me-
dia de la población general, mientras que una 
puntuación de uno significa que el paciente se 
halla en una desviación estándar del valor me-
dio de la población general. Las áreas medidas 
incluyen:
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mide la intensidad y frecuencia del dolor
 ! 0&*! ! &.>=@=<&<9*! ! )&?=0=&'9*! ! (Family 
&.>=@=>=9*`IE7, que miden la frecuencia con la 
cual la salud del hijo limita o interrumpe las 
actividades familiares y es fuente de tensiones 
en la familia 
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limitación en las actividades diarias y escolares 
del niño en base a problemas emocionales o de 
comportamiento
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se limita el tiempo personal de los padres debi-
do a la salud física y psicosocial del hijo 
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estres emocional y de preocupación que sufren 
los padres debido a la salud física y psicosocial 
de su hijo
 !0&!&:>%9*>=?&!-*90)!9*>99?`$C7A!\:9!'9)09a&!90!
grado se satisfacción o insatisfacción que tiene 
el niño con su aspecto, con sus relaciones fa-
miliares y con su vida en general
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mide el grado de ansiedad o depresión del niño 
o de lo contrario, el grado de felicidad y bien-
estar del mismo
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grado de agresividad, inmadurez o comporta-
miento delictivo del niño
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que valora las relaciones internas de la familia
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que refleja si ha empeorado o mejorado su sa-
lud en el último año 
El CHQ-PF50 está diseñado para propósitos 
investigacionales, lo que hace que su utilidad 
clínica esté muy limitada, como se verá en el 
apartado de utilidad clínica de la “EASP-22” en 
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el siguiente apartado.
4.   Justificación y propósito del estudio
A pesar de que en los últimos años se asiste 
a un innegable avance en los conocimientos 
científicos sobre el dolor crónico en el niño, 
estos avances no se han trasladado al campo 
asistencial. Hasta el momento, la evaluación 
del dolor crónico en niños en edad preverbal 
se basa en la medición de la Escala Numérica 
de Dolor (END) evaluada por los parientes más 
cercanos, el llamado “END Parental”. Pero, ba-
sado en nuestra  experiencia en los pacientes 
atendidos en el diagnóstico y tratamiento del 
dolor crónico infantil, hemos observado que 
este instrumento de medición está sometida 
a distintas limitaciones, como la variabilidad 
del subjetivismo de un individuo ajeno al niño 
con dolor o el carácter unidimensional del mis-
mo. Esta misma observación ha sido descrita 
previamente por varios autores (Walker LS & 
Greene JW  1989). Por este motivo nos intere-
saba saber hasta qué punto la Escala Numérica 
de Dolor (END) respondida por los parientes 
cercanos, refleja el dolor crónico que sienten 
los propios niños.
El objetivo de este estudio fué la obtención de 
una herramienta de valoración de  calidad de 
vida de niños con sospecha de padecer dolor 
crónico, para de este modo poder aliviar su po-
sible sufrimiento en este período de desarrollo 
tan importante para el niño. Su importancia 
radica en que los niños con dolor insuficien-
temente tratado pueden ser los pacientes con 
dolor crónico del futuro, y porque se conoce 
poco acerca de la afectación de su calidad de 
vida. Los adolescentes con dolor crónico refie-
ren los efectos negativos derivados del dolor, 
que les afecta en todos los planos de su vida. 
Les afecta en sus funciones físicas, psicológicas 
y sociales (Malleson PN  2001), todos ellos pla-
nos de parámetros de calidad de vida. Además, 
varios estudios tanto en adultos como en ado-
lescentes ya han demostrado que la mejoría de 
calidad de vida está directamente relacionada 
con el control del dolor crónico del paciente, 
de etiología oncológica o no (Gebershagen HU 
2002, Oddson BE 2006, Huguet A  2008). Por 
todo ello enfocamos la valoración del dolor 
crónico a través de parámetros de calidad de 
vida, basándonos en una extensa revisión bi-
bliográfica y en nuestra experiencia clínica con 
dichos pacientes.
Por este motivo el empleo de una escala de ca-
lidad de vida podría ser muy útil en los pacien-
tes con dolor crónico infantil.
En las últimas décadas, diversos estudios en la 
literatura médica han aumentado el énfasis en 
el desarrollo de instrumentos que evalúen as-
pectos relacionados con la calidad de vida de 
los niños crónicamente enfermos, incluído el 
dolor. Varias herramientas ya han demostrado 
su eficacia a la hora de medir en esta pobla-
ción pediátrica la competencia para realizar 
pruebas de desempeño (VABS), para valorar el 
funcionamiento global del niño (CGAS), para 
evaluar subjetivamente el bienestar del niño 
(AUQEI), para evaluar la afectación de la ca-
lidad de vida a través del juego (PPSC), de la 
calidad del sueño (PSQ)  e incluso para eva-
luar la salud general del niño (SF-36), (CHQ), 
(DUKE), (CHAQ) (Sparrow D 1984, Shaffer D 
1983, Menefee LA  2000, Ware JE  1996, Lan-
sky LL 1985, Buysee DJ 1989, Chambers CT 
2008, Landgraf  JM 1999, Parkerson GR 1990, 
Duffy CM 1997). Sin embargo, ninguna de es-
tas escalas es una herramienta única, sencilla 
y específica para medir la calidad de vida y el 
dolor crónico en niños, y en concreto en niños 
en edad preverbal. Por este motivo nos plan-
teamos el desarrollo del cuestionario “EASP-
22”,  que abarcase  aspectos psicológicos, fí-
sicos, funcionales y sociales. Además, para su 
aplicabilidad clínica se necesitaba un cuestio-
nario fácil de entender y rápido de responder. 
También se quiso estudiar la implicación de las 
cuestiones emocionales y psicológicas involu-
cradas en la evolución de la enfermedad cróni-
ca del niño y su repercusión  en la familia. Para 
ello se requería desarrollar un segundo cues-
tionario dirigido a los padres o tutores, con la 
intención de medir la sobrecarga económica y 
emocional, la comunicación de los miembros 
de la familia entre sí y el impacto social, así 
como la capacidad de manejar el estrés en el 
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núcleo familiar provocado por el dolor crónico 
del niño.
El propósito del estudio podría resumirse de la 
siguiente manera:
-en la demostración de la afectación de la 
calidad de vida de los niños con enferme-
dades crónicas y en particular con dolor 
crónico.
-en el desarrollo de una escala capaz de me-
dir la afectación de salud del niño provoca-
da por el dolor crónico.
-en la valoración de la validez, sensibilidad y 
especificidad de los cuestionarios elabora-
dos, en relación a la afectación de calidad 
de vida del niño antes y después del trata-
miento o tratamientos correspondientes.  En 
la valoración de la eficacia del mismo, así 
como su efectividad en la práctica clínica 
diaria, que permitirá al clínico orientar la 
eficacia de los tratamientos analgésicos.
-en la comparación de tres posibles instru-
mentos para la valoración del dolor crónico 
en el niño: el “EASP-22”, el “CHQ-PF50” y 
el END.
-en la medición de la sobrecarga familiar 
cuando existe un niño con dolor crónico, 
para una vez demostrado poder  tomar me-
didas preventivas o de apoyo familiar: la Es-
cala de Afectación Familiar (“EAF-5”)
Con todo esto pretendimos valorar si existía 
una relación directa entre la eficacia del trata-
miento del dolor crónico y el aumento de cali-
dad de vida del niño y de los familiares.
Introducción
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IV. OBJETIVOS
1.  OBJETIVOS PRIMARIOS
1.1. Validación del “END Parental” como me-
dida de valoración del dolor infantil.
1.2. Elaboración de una escala de afectación 
de la salud pediátrica por el dolor crónico, 
“EASP-22” basada en la afectación de paráme-
tros de calidad de vida.
1.3. Validación científica de la escala “EASP-
22” con las escalas de dolor: “END Parental” y 
“END Pediátrico”.
1.4. Valoración de la aplicabilidad de la escala 
“EASP-22”  para el uso clínico habitual en Uni-
dades de Dolor Infantil.
Objetivos
2.  OBJETIVOS SECUNDARIOS
2.1. Estudio del peso específico de la afecta-
ción de cada uno de los dominios en la valora-
ción de la calidad de vida de los pacientes con 
dolor crónico.
 2.2.  Valoración de la repercusión del dolor 
crónico en el seno familiar mediante la escala 
“EAF-5”.
2.3. Determinación de la posible influencia de 
diversos parámetros demográficos en la valora-
ción de la calidad de vida mediante el cuestio-
nario  “EASP-22”.
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V.        PACIENTES Y MÉTODOS
1. Población de estudio
Es un estudio analítico, observacional, pros-
pectivo, unicéntrico, con una cohorte de pa-
cientes pediátricos menores de 16 años de 
edad. La población diana  incluyó a todos los 
pacientes pediátricos menores de 16 años de 
edad  con  dolor crónico  no oncológico trata-
dos en la UDI del Hospital Infantil de “La Paz” 
(HULP) durante los años 2005-2007.
1.1. Criterios de inclusión en el estudio
Debían cumplir todos los siguientes cri-
terios:
- Pacientes seleccionados como población 
de estudio; pacientes pediátricos menores 
de 16 años de edad. 
- Pacientes con dolor crónico no oncológi-
co secundario a neuralgias o neuropatías, 
espasticidad muscular por parálisis cere-
bral o distonías congénitas, enfermedades 
articulares crónicas y otras patologías que 
cursaron con dolor crónico.
-  Pacientes con dolor crónico que previa-
mente fueran vistos y/o tratados en la UDI.
-   Pacientes en seguimiento por el tratamien-
to de su dolor crónico en la UDI.
-  El paciente y sus padres o tutores debían 
haber sido informados sobre el proyecto de 
investigación y  debían haber consentido 
participar en el mismo (Anexo 10.1, 10.2, 
10.4, 10.6, 10.7).
1.2.  Criterios de exclusión 
-  Aquellos pacientes y/o familiares que por 
motivos culturales o de idioma no pudieran 
colaborar o comprender la encuesta.
-  Pacientes con dolor crónico en su primera 
consulta en la UDI. 
-  Pacientes con dolor crónico oncológico 
vistos y/o tratados en la UDI.
- Aquellos que no desearan participar en el 
estudio y/o no firmaran el consentimiento 
informado (y el asentimiento informado en 
el caso de los menores maduros) (Anexo 
10.3, 10.5).
2. Grupos de estudio
2.1. Pacientes con dolor crónico:
Pacientes atendidos en la Unidad de Dolor In-
fantil del HULP por presentar dolor importante 
que no cedía al tratamiento de otros especialis-
tas. Se les preguntaba acerca de dos momentos:
2.1.1. Antes del tratamiento analgésico
2.1.2. Después del tratamiento analgésico
2.2. Pacientes con patología crónica no 
dolorosa:
Pacientes atendidos en la Consulta de Nefro-
logía o Hepatología del Hospital Infantil “La 
Paz”, por afectación terminal de su función he-
pática o renal, de más de un año de duración. 
2.3. Pacientes sanos, ASA I-II sin dolor:
Pacientes que acudían a la Consulta de Anes-
tesiología para una evaluación preanestésica 
antes de ser programados para cirugía menor 
Pacientes y Métodos
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ambulatoria.
3. Variables de estudio
3.1. Variables principales:
3.1.1.  El nivel de dolor crónico pediátrico 
se midió utilizando las Escalas Numéricas de 
Dolor: el dolor crónico se mide con el deno-
minado END Parental máximo, mínimo y me-
dio antes del tratamiento en la UDI y  END 
Pediátrico máximo, mínimo y medio después 
del tratamiento en la UDI aplicado a los niños. 
Dicha escala se respondió escogiendo un nú-
mero del 0 al 10, y que mejor reflejase el do-
lor pediátrico en los momentos de dolor más 
intenso (END máximo); en los momentos de 
menos dolor (END mínimo) o la mayor parte 
del tiempo (END medio). En la consulta este 
mismo cuestionario se cumplimenta en un so-
porte de papel con una línea recta milimetrada 
que marca el paciente en un punto. La línea va 
del 0 al 10 y refleja un rango de dolor que va 
desde leve (0) a incómodo, moderado, fuerte, 
severo hasta intolerable (10).
Hasta ahora la evaluación del dolor crónico en 
niños en edad preverbal, se basaba en la medi-
ción de la Escala Numérica de Dolor evaluada 
por los parientes más cercanos o “END Paren-
tal” (Reinoso-Barbero F., 2003). Pero el END 
Parental todavía no ha sido validado como he-
rramienta para la medición del dolor crónico 
en niños y hasta la fecha no existe otro tipo de 
escala validada que aporte datos más objetivos 
y globales (Figura 3).
3.1.2.  La calidad de vida se midió con el test 
de Children Health Questionnaire en su ver-
sión de 50 items: el CHQ-PF50. 
En los subapartados o items del test CHQ-PF50 
se incluye la medición de:
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que mide la capacidad de realizar activida-
des fícias en relación a la salud, incluyendo 
el autocuidado
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de las actividades escolares y con amigos 
en base a su estado de salud 
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valora la salud global del niño, desde pobre 
y con posibilidades de ir a peor hasta el otro 
extremo de salud, que sería excelente y con 
tendencia a mantenerse
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mide la intensidad y frecuencia del dolor
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3.1.3.  La calidad de vida afectada por el dolor 
crónico se midió con la nueva escala, objeto 
del estudio: el “EASP-22”.
Previamente a la obtención de la Escala “EASP-
22” se procedió a realizar un estudio piloto 
para la obtención de dicha escala.
3.1.3.1. Análisis pormenorizado de las esca-
las existentes más significativas de medición 
de calidad de vida en pacientes pediátricos y 
adultos
67
Basado en la relación directa existente entre la 
presencia de dolor crónico y la afectación de 
la calidad de vida de los pacientes, realizamos 
un análisis pormenorizado de las escalas más 
significativas de medición de calidad de vida. 
La fuente de ítems fueron fruto de una revisión 
bibliográfica, de entrevistas en la clínica con 
padres e hijos y de la experiencia de los inves-
tigadores
3.1.3.2. Selección y adaptación de aproxima-
damente 25 criterios incluídos en el prototipo 
“ESP-25”
Selección y adaptación de aproximadamente 
25 preguntas, muchas de ellas incluídas en di-
chas escalas y otras seleccionadas en base a 
las quejas más frecuentes acerca de la calidad 
de vida de los pacientes tratados en la UDI. Las 
25 preguntas  hacían referencia a la función 
psicológica, al estado funcional, al estado fí-
sico y a la función social para la elaboración 
de una “Escala de Salud Pediátrica” o “Escala 
de Afectación de Salud Pediátrica” (“ESP-25”). 
Esta escala era específica para la población in-
fantil con dolor crónico y  se  puntuaba del 0 al 
100, donde 0 correspondía a la mejor calidad 
de vida posible y 100 a la peor.
El cuestionario inicial desarrollado constaba 
de 25 preguntas asociadas a la afectación de 
calidad de vida del paciente. Cada pregunta 
representaba una variable con un peso especí-
fico para un factor o dominio (físico, funcional, 
psicológico y social) dentro de una calificación 
global. Estas preguntas generaron una escala e 
índice que  permitía medir el grado de afecta-
ción de calidad de vida del paciente.
Las preguntas realizadas fueron aquellas que 
medían el grado de: 
a) Afectación Física:
- la salud de su hijo estaba empeorando
- la salud le limitaba salir de casa
- requería estar en cama
- requería asistencia sanitaria
- requería aumento de su medicación
- requería estar hospitalizado
b) Afectación Funcional:
- su salud le limitaba iniciar el sueño
- su salud le limitaba dormir toda la noche
- su salud le limitaba la ingesta por falta de 
apetito
- tenía limitadas sus actividades diarias
- requería ayuda para comer
- interrumpía con facilidad los períodos de 
juego o de diversión
- su salud le limitaba sus juegos favoritos
c) Afectación Psicológica:
- estaba intranquilo
- estaba triste o apagado
- estaba cansado
- estaba falto de vitalidad
- estaba temeroso
- tenía facilidad para llorar o hacer puche-
ros
d) Afectación Social:
- le costaba relacionarse con otros niños
- le costaba relacionarse con su familia
- le costaba prestar atención a su entorno
- le costaba responder a las caricias
- le costaba responder, reconocer su voz o 
conversación
Todas ellas se puntuaban con una categoría 
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la suma de las contestaciones a las preguntas 
osciló entre 0 que correspondería a una cali-
dad de vida excelente y 100 que supondría una 
calidad de vida nula.
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3.1.3.3. Estudio observacional prospectivo 
para verificación de la idoneidad del prototipo 
“ESP-25” (Díez R.-Labajo A. 2006)
En total se estudiaron 35 pacientes, con una 
edad media de 13,24 años, de los cuales 18 
fueron varones y 17 niñas.  El 86 % eran cató-
licos, el 72% de sus padres seguían casados y 
un 22,2% separados. El nivel de estudios de sus 
padres era en un 25% primarios, en un 38,9% 
medios y en un 27,8% superiores. Analizando 
los subgrupos de pacientes comprobamos, que 
de los 35 pacientes  un 30% padecían un dolor 
espástico, un 30% dolor neuropático, un 10% 
artitis crónica juvenil y un 30% padecían pato-
logías diversas.
El tiempo medio requerido para realizar el test 
fue de 4,7 ±2,4 minutos, con un rango entre  2 
y 14 min.
- El efecto del orden en que se realizaron las 
preguntas y las contestaciones entre padres e 
hijos se estudió mediante el test de Wilcoxon 
y no se halló una diferencia estadísticamente 
significativa entre ninguno de los grupos
- Estudio de la influencia de realizar el cues-
tionario “ESP-25” al tutor o al  paciente El 
efecto de a quién se realizaba el test, bien 
al tutor o al hijo se estudió mediante el test 
de Wilcoxon.  Los resultados demostraron 
que no existía una diferencia significativa-
mente estadística analizando los cuestiona-
rios entre tutor e hijo antes y después del 
tratamiento tanto en los diferentes dominios 
como en la suma del “ESP-25”- global. Por 
lo tanto, se podía realizar el cuestionario in-
diferentemente al tutor o al hijo. 
- Comparación de la valoración del dolor 
(END) y del “ESP-25” del tutor frente al  pa-
ciente
Mediante el test de Wilcoxon se compara-
ron los resultados del tutor e hijo antes y 
después del tratamiento, del “ESP-25” y del 
END máximo, medio y mínimo, sin hallar 
diferencias estadísticamente significativas 
entre ambos grupos.
- Estudio de la consistencia interna o fiabili-
dad  del cuestionario “ESP-25”
Los resultados pregunta a pregunta suman-
do todos los cuestionarios del tutor e hijo 
antes y después del tratamiento fueron los 
siguientes:
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*  ítems con una Correlación múltiple cuadrática (SMC) inferior a 0,4, y por lo tanto con un 
grado de consistencia bajo.
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Además del # - global para todos los ítems 
(0,9544), se calcularon una serie de valores del 
# - Cronbach individuales para cada ítem. El 
estudio de la consistencia interna o de la fia-
bilidad del test “ESP-25” se valoró mediante el 
coeficiente #"- Cronbach y mediante la Corre-
lación Múltiple Cuadrática (SMC) para el estu-
dio de la consistencia interna del mismo. Los 
estándares mínimos aceptados del coeficiente 
# para la comparación de grupos es de 0,7  y 
en este caso fué igual a 0,9544.
Una correlación de SMC superior a 0,4 supone 
un alto grado de consistencia interna. En este 
estudio las preguntas 11, 21, 22 y 24  fueron las 
que menor consistencia interna presentaron; es 
decir, son las preguntas que menos aportan al 
resultado global del cuestionario. Esta consis-
tencia interna se puede analizar también con 
la #- Cronbach, en cuyo caso a mayor número 
menor peso y menor consistencia interna. Por 
lo tanto, serían de nuevo las preguntas 11, 21, 
22 y 24 las que presentarían una baja consis-
tencia interna.
Por este motivo  se decidió modificar  estos 
ítems de baja consistencia interna en la nueva 
escala definitiva.
- Estudio de la consistencia externa del cues-
tionario “ESP-25” con el END máximo, medio 
y mínimo
La consistencia externa del test “ESP-25” se uti-
lizó para valorar el peso que tenía cada pre-
gunta del cuestionario en relación con el dolor, 
o dicho de otro modo  cuanto detectaba cada 
una de las preguntas el grado de dolor. 
Mediante el coeficiente de correlación de 
Spearman, se correlacionó cada dominio con 
el END (máximo, medio, mínimo) y cada ítem 
o pregunta con el END (máximo, medio, míni-
mo) de los niños, de los padres y de todos jun-
tos. Dado que los resultados del análisis de los 
niños y de los padres por independiente fueron 
iguales a todos juntos, y que a lo largo del estu-
dio se comprobó que preguntar al niño o al pa-
dre el grado de dolor (END) o el “ESP-25” eran 
equivalentes, se decidió reflejar los resultados 
del global. Los resultados expresaron un alto 
índice de correlación (p<0,01) entre el “ESP-25 
Global” y en cada dominio independiente con 
un coeficiente de Spearman que oscilaba entre 
0,347 y 0,729 y con cada uno de los items in-
dependientes del test “ESP-25”. 
La única pregunta o ítem que no tenía signifi-
cación estadística era la que cuestionaba si el 
niño necesitaba ayuda para comer. En cuanto 
a las preguntas del dominio social, dos de ellas 
tuvieron una significación estadística baja con 
una p<0,05: le cuesta relacionarse con otros 
niños y le cuesta relacionarse con la familia.
3.1.3.4. Modificación matemática del prototi-
po y diseño de una escala definitiva de afecta-
ción de la calidad de vida   
Tras analizar estadísticamente los resultados 
obtenidos en la consistencia interna o fiabili-
dad de la escala “ESP-25” aplicada en 35 niños 
sanos y con dolor crónico decidimos excluir 
los ítems con una menor #-Cronbach, es de-
cir, aquellos que presentaron una menor rela-
ción con las demás. Los ítems con una menor 
#-Cronbach fueron los siguientes: le costaba 
responder a las caricias, le costaba relacionar-
se con otros niños, requería ayuda para comer 
y le costaba relacionarse con la familia. Deci-
dimos eliminar las tres primeras y  modificar 
la última. Se fusionaron las preguntas de: ¿le 
cuesta relacionarse con la familia? y ¿le cues-
ta relacionarse con los niños? en un solo item, 
convirtiéndola en la siguiente pregunta: ¿le 
cuesta relacionarse con los demás?. Modifica-
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mos la pregunta de: Requeri ayuda para comer 
por le cuesta moverse. Con todo ello redujimos 
la escala a 22 preguntas y renombramos el test, 
denominándolo a partir de ahora “EASP-22” o 
Escala de Afectación de Salud Pediátrica-22.
Además, al tener tan sólo 22 preguntas y es-
tar puntuadas de 0 a 4 puntos, la suma glo-
bal de estas preguntas era de 88 puntos. Por 
este motivo se utilizaron las puntuaciones de 
correlación del rho de Spearman, que mide 
la contribución de cada item del ESP-25 para 
medir el dolor comparado con el END. Estas 
puntuaciones de consistencia externa fueron 
adjudicadas proporcionalmente a una nueva 
puntuación máxima de 100 en el global del 
nuevo test “EASP-22”. De este modo, las pre-
guntas del nuevo test ya no  puntúan todas por 
igual de 0 a 4. 
En el nuevo test, las preguntas que tenían un 
mayor peso en la consistencia externa, alcan-
zan puntuaciones más altas de 0 a 6. Igualmen-
te las preguntas con menos peso (medido con 
el rho de Spearman) recibían en el nuevo test 
una puntuación menor, que fué de 0 a 2.  
El factor de corrección utilizado para esta con-
versión se puede ver en la siguiente fórmula 
matemática:
 
De esta manera, el score definitivo máximo 
(score EASP-22) de cada pregunta o item tras 
la aplicación del factor de corrección queda 
reflejado en la última columna de la siguien-
te tabla (Tabla I). Con todo ello, la puntuación 
aplicada a cada grado de contestación queda-
ría de la siguiente manera: nada (0), poco (de 
0,5 a 1,5), algo (de 1 a 3), bastante (de 1,5 a 
4,5) y mucho (de 2 a 6).
Tabla I. Puntuaciones 
iniciales y finales de 
cada ítem del test “ESP-
25” tras la aplicación 
de los factores de co-
rrección
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3.2. Variables secundarias:
3.2.1.  Datos demográficos: edad, sexo, raza, 
religión, situación parental, número de herma-
nos, nivel de estudios del tutor, patología, tra-
tamientos empleados
3.2.2. Datos clínicos de la anamnesis, inclu-
yendo el origen de su patología: oncológica, 
neuropática, articular, espástica, inflamatoria y 
otras misceláneas o referentes a la eficacia del 
tratamiento analgésico
3.2.3. Cuestionario de la repercusión del do-
lor crónico del niño en el seno familiar o “Test 
del Impacto Familiar” (EAF-5). Elaboramos un 
cuestionario orientado a la valoración de la re-
percusión del dolor crónico en el seno de la 
familia o “Test de Impacto Familiar”. El cues-
tionario desarrollado constaba de 5 preguntas 
relacionadas con la:
a)Afectación del gasto familiar
b)Afectación en las actividades de ocio
c)Afectación en las actividades sociales
d)Afectación en la comunicación familiar 
e)Afectación, estrés o fatiga padecidos por el 
tutor
Dichas preguntas generarían una escala o ín-
dice que nos permitiría medir el grado de re-
percusión del dolor del paciente en el seno fa-
miliar. Este test denominado “Test de Impacto 
Familiar” se puntuaría de 0 a 100, correspon-
dientes a la misma puntuación por pregunta 
-_`(&<&A!T`B%.%A!3_`&01%A!3T`!G&*>&(>9!,!g_`!
mucho). En este test un resultado de 0 corres-
pondería a un impacto familiar nulo y 100 a un 
impacto familiar severo
4. Recogida de datos
4.1. Obtención de la información del es-
tudio
Es más fácil que tanto el padre como el niño 
respondan honestamente y al completo el 
cuestionario si tienen una buena impresión y 
una buena relación con el entrevistador. Enta-
blar una buena relación de comunicación con 
el tutor es fundamental para que accedan a 
participar y para que posteriormente comple-
menten correctamente, honestamente, de una 
manera completa y confidencial el cuestiona-
rio. 
Por ello se realizaron siempre dos llamadas te-
lefónicas. La primera fué una llamada de toma 
de contacto con el tutor para presentarnos 
mutuamente e informarle sobre el estudio y el 
cuestionario a realizar. Posteriormente se envió 
la documentación de la información del estu-
dio para que comprendieran el contenido del 
mismo y el consentimiento informado para que 
fuese firmado. Una vez recibido éste en con-
sulta se realizó la segunda llamada, en la cual 
se interrogaba por separado y de modo inde-
pendiente a las distintas preguntas incluídas en 
los cuestionarios. Además la encuesta siempre 
fué realizada por el mismo entrevistador para 
evitar sesgos de interpretación en el estudio.
A todos los pacientes se les interrogó y aplicó 
la Escala Numérica de Dolor (END). El “END 
Parental” a todos los padres y  el “END Pediá-
trico” a todos los niños que estuviesen capaci-
tados para comprender y contestar el mismo. 
Dichos criterios también se utilizaron con el 
cuestionario “EASP-22”. El cuestionario CHQ-
PF50 y el “Test de Impacto Familiar” (EAF-5) 
solamente se aplicaron al tutor o familiar res-
ponsable del paciente. 
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Se  informó a los pacientes y/o familiares o res-
ponsables de los mismos sobre el desarrollo del 
estudio en el que iban a participar y la inclu-
sión en el mismo. En aquellos casos en que el 
paciente fuese menor de 12 años se informaría 
a los familiares o responsables del mismo y se-
rían estos los responsables de firmar el consen-
timiento. Los niños y niñas entre los 12 y 16 
años de edad siempre y cuando fueran consi-
derados maduros mediante  valoración psico-
lógica podrían firmar el asentimiento, pero el 
tutor o padre también deberían firmar su pro-
pio consentimiento. Dichos consentimientos 
estaban normalizados de acuerdo a las indica-
ciones del Comité de Ensayos e Investigación 
Clínica del Hospital Universitario de “La Paz” 
(Anexo 10.8., 10.9, 10.10., 10.11., 10.12.)
4.2. Base de datos
El cuaderno de recogida de datos incluyó todas 
las variables de estudio mencionadas anterior-
mente. Su almacén se realizó en una base de 
datos en un programa Access, en el cual se in-
corporaron los siguientes datos registrados de 
cada paciente: número de paciente, iniciales 
de identificación, edad, sexo, datos demográ-
ficos, “END Paciente” máximo, mínimo, me-
dio, “END Parental” máximo, mínimo y medio, 
cuatro dominios “EASP-22” basal y cuatro do-
minios “EASP-22”post-tratamiento, CHQ-PF50 
Physical Score y CHQ-PF50 Social Score, así 
como sus diferentes apartados (Tablas II, III , 
IV y V).
Tabla II. Cuestionario de afectación de calidad de vida “EASP-22”
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Tabla III. Cuestionario de Impacto Familiar  “EAF-5”
Tabla IV. Base de recogida de datos. Programa Access  del cuestionario “EASP-22”
Tabla V. Cuestionario “CHQ-PF50” 
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4.3. Análisis estadístico de los resultados
El análisis estadístico se realizó en la Sección 
de Bioestadística del HULP de Madrid con el 
programa estadístico SPSS. 9.0. (SPSS Inc.). La 
descripción de los datos cualitativos se realizó 
en forma de frecuencias absolutas y porcenta-
jes y los datos cuantitativos mediante media, 
mediana y desviación típica (mínimo, máximo) 
en función de la distribución de los datos.
La comparación de datos cualitativos pareados 
se realizó mediante el test del Chi cuadrado o 
el test de Cramer.
Para datos cuantitativos pareados se usó el 
test ANOVA  para valorar si la diferencia entre 
las medias de los grupos se debía al azar. Los 
datos pareados cuantitativos entre grupos se 
analizaron mediante el test de Fisher o el test 
de Student. El test de Wilcoxon se utilizó para 
comparar y correlacionar las distintas variables 
del estudio.
Pacientes y Métodos
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VI. RESULTADOS
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VI. RESULTADOS
1. Características demográficas de la 
población estudiada
1.1. Pacientes del grupo con dolor crónico
Los 38 pacientes reflejados en la tabla, fueron vistos en la UDI de la PAZ en los últimos 3 años 
(2004 al 2007) por dolor crónico de orígen nociceptivo, espástico, neuropático y otras causas.
Resultados
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1.2. Grupo de pacientes con patología crónica sin dolor
Se entrevistaron a 20 pacientes con patología crónica no dolorosa. La patología de base fue prin-
cipalmente renal o hepática; insuficiencia renal en hemodiálisis ( por transplante renal, uropatía 
obstructiva, neuropatía de reflujo etc..) o hepatopatías pendientes de transplante hepático (por sdr 
de jarabe de arce, ictericia crónica, cirrosis biliar, colestasis etc..).
1.3. Grupo de pacientes sanos
En el tercer grupo de estudio entrevistado se incluyeron 38 pacientes sanos, ASA I-II, vistos en 
consulta de preanestesia, pendientes de intervenciones quirúrgicas banales    ( como hernias, 
fimosis, hidroceles, nevus etc..).
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Resultados
1.4. Comparativa entre los tres grupos
1.4.1. Edad (años)
No se observaron diferencias en cuanto a la 
edad media de los pacientes incluídos en cada 
uno de los grupos, que osciló entre los 9 y 11 
años.
1.4.2. Sexo
No existieron diferencias en la distribución de 
sexo entre cada uno de los grupos, pues casi 
la mitad de los pacientes eran niños y la otra 
mitad eran niñas.
1.4.3. Raza
No existieron diferencias en la distribución de 
razas entre cada uno de los grupos, que fué 
mayoritariamente blanca.
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1.4.4. Religión
La distribución por grupos de católicos frente a 
no católicos fué similar en los tres grupos.
1.4.5. Estudios del tutor
El nivel de formación, evaluado en formación 
superior o básica fué homogénea en los tres 
grupos, predominando los padres con estudios 
básicos.
1.4.6. Estado civil de los progenitores
El grupo de pacientes con patología crónica, 
dolorosa o no, presentó una mayor incidencia 
de repercusión en el seno familiar, con un ín-
dice de separación significativamente más alto. 
Las familias de pacientes sanos presentaron un 
índice de separación del 8%, frente a un 35% 
aquellos con patología dolorosa crónica y un 
53% los de patología crónica no dolorosa.
1.4.7. Número total de hijos 
No se encontraron diferencias significativa-
mente estadísticas en el número total de hijos 
en las familias de los distintos grupos.
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Resultados
1.4.8. Número de orden del niño afecto
No se hallaron diferencias en la  posición del 
niño afecto en relación a sus hermanos.
1.4.9.       Nivel de dolor: Escala Numérica de 
Dolor Pediátrica (END Pediátrica)
Sí se hallaron diferencias estadísticamente sig-
nificativas en los valores medios de dolor cró-
nico entre los tres grupos al preguntarles a los 
niños acerca de su dolor máximo, medio y mí-
nimo, que fueron 8, 6,2 y 4,5. Se omitiero 51 
casos por dificultad de los niños para contestar 
a la END pediátrica y que fueron los que con-
testaron los padres.
1.4.9.1. Nivel de dolor máximo
1.4.9.2. Nivel de dolor medio
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1.4.9.3. Nivel de dolor mínimo
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2. Validez de la Escala Numérica de Dolor Pa-
rental  (END Parental) 
2.1. Puntuaciones medias de la END Pa-
rental en cada grupo
Al solicitar a los padres o tutores que puntuasen el 
dolor de su hijo de 0 a 10 en tres circunstancias: 
2.1.1. En el momento de máximo dolor: END 
Parental máxima
Los padres de los niños de dolor crónico res-
pondieron que sus hijos tenían un dolor máxi-
mo medido con la END parental significativa-
mente aumentado comparado con los otros 
dos grupos.
2.1.2. El dolor que presentaba su hijo la ma-
yor parte del tiempo: END Parental media
Los padres de los niños del grupo de dolor cró-
nico puntuaron de un modo significativamente 
más elevado que los otros dos grupos.
Resultados
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2.1.3. El nivel de dolor más bajo experimen-
tado por sus hijos: END Parental mínima
Los padres o tutores de los niños del grupo de 
dolor crónico puntuaron significativamente 
más elevado en la END parental mínima los 
otros dos grupos.
2.2. Correlación individual entre la END 
Parental y END Pediátrica
2.2.1.    En la población general 
De los 95 pacientes interrogados solo  45 niños 
respondieron al cuestionario de autoevalua-
ción numérica de dolor (END pediátrica).
Los Tests de Kruskal-Wallis y el de Mann-
Whitney no observaron diferencias (p>0.05) 
en sexo, situación  familiar, estudios, tipo de 
dolor o edad del niño entre los pacientes que 
respondieron y los que no respondieron a la 
escala END pediátrica
Los padres o tutores coincidieron de un modo 
estadísticamente significativo a la hora de iden-
tificar el dolor máximo de sus hijos y menos 
el dolor medio. Cuesta más identificarlo que el 
dolor mínimo.
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Test de Wilcoxon  
Correlation Coeficient 
J,B%>/9*=d9<!2%''90&>=%(!`!_!
2.2.2. Correlación en cada uno de los grupos 
poblacionales entre la END Parental y la END 
Pediátrica 
Los resultados tras aplicar el test de Wilcoxon 
para obtener un índice de correlación en cada 
grupo se muestran en la siguiente tabla:
La mayor correlación se produce en el dolor 
máximo, seguido del medio y después del mí-
nimo en el grupo de dolor crónico, sin embar-
go en los grupos sin dolor no existió correla-
ción alguna.
La mayor correlación se produce en el dolor 
máx, seguido del medio y después el mínimo. 
También en el grupo del dolor crónico, mien-
tras que en los grupos sin dolor no existió co-
rrelación alguna.
Resultados
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3.      Validez de la CHQ-PF50
3.1. Puntuaciones del CHQ-PF50 en cada gru-
po
3.1.1. Afectación de la calidad de vida medida 
por el Physical Score en cada grupo:
La reducción de la calidad de vida en su com-
ponente Physical Score es muy importante 
(68,9%) en los pacientes con dolor crónico, in-
cluso mayor que en los pacientes con patología 
crónica. 
 
2  29760,972  14880,486  123,676  <,0001 
92  11069,296  120,318 
DF  Sum of Squares  Mean Square  F­Value  P­Value 
Grupo 
Residual 
.  
ANOVA Table for CHQ PhS 
­19,019  6,121  <,0001  S 
­39,571  4,998  <,0001  S 
­20,553  6,121  <,0001  S 
Mean Diff.  Crit. Diff  P­Value 
Dolor crónico, Patología c ... 
Dolor crónico, Sanos sin  ... 
Patología crónica sin dolo ... 
 
Fisher's PLSD for CHQ PhS 
Effect: Grupo 
Significance Level: 5 % 
3.1.2. Afectación de la calidad de vida medida 
por el Psychosocial Score
La reducción de la calidad de vida en su com-
ponente Psychosocial Score es menos impor-
tante (20%) en los pacientes con dolor crónico 
y parecido al de los pacientes con patología 
crónica sin dolor.
 
2  2365,333  1182,666  10,049  ,0001 
92  10827,650  117,692 
DF  Sum of Squares  Mean Square  F­Value  P­Value 
Grupo 
Residual 
One case was omitted due to missing values. 
Model II estimate of between component variance: 35,032 
ANOVA Table for CHQ PsS 
1,180  6,054  ,6996 
­9,754  4,943  ,0002  S 
­10,934  6,054  ,0005  S 
Mean Diff.  Crit. Diff  P­Value 
Dolor crónico, Patología crónica sin dolor 
Dolor crónico, Sanos sin dolor 
Patología crónica sin dolor, Sanos sin dolor 
One case was omitted due to missing values. 
Fisher's PLSD for CHQ PsS 
Effect: Grupo 
Significance Level: 5 % 
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3.2. Cambios en los aspectos concretos 
medidos por el CHQ-PF50
3.2.1. Actividad física (Physical 
Functioning=PF) (apartado 2.1 del CHQ-PF50)
Este apartado mide la capacidad del niño de reali-
zar las actividades físicas que dependen de su salud. 
Entre dichas actividades se incluyen sus auto-cuida-
dos.  Existen diferencias significativas entre los tres 
grupos en la actividad física. 
Los niños estaban muy limitados en la realización de 
sus actividades físicas, incluyendo su auto-cuidado 
debido a la afectación de su salud.
3.2.2. Problemas emocionales en sus activa-
des cotidianas (Role Social/ Emocional Beha-
vioral= REB) (apartado 3.1)
Mide la capacidad del niño de realizar sus ac-
tividades diarias y escolares, en base a sus pro-
blemas emocionales y de comportamiento.
 
2  93,791  46,896  22,933  <,0001 
93  190,179  2,045 
DF  Sum of Squares  Mean Square  F­Value  P­Value 
Grupo 
Residual 
Model II estimate of between component variance: 1,453 
ANOVA Table for CHQ REBZ 
38  ­1,861  1,952  ,317 
20  ­,619  1,389  ,311 
38  ,357  ,584  ,095 
Count  Mean  Std. Dev.  Std. Err. 
Dolor crónico 
Patología crónica sin dolor 
Sanos sin dolor 
Means Table for CHQ REBZ 
 Effect: Grupo 
Existen diferencias significativas entre los tres 
grupos en relación con sus problemas emocio-
nales en sus actividades diarias.
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3.2.3. Problemas físicos en las actividades 
cotidianas (Role/Social Physical=RP)
(apartado 3.2)
Este apartado mide el grado de limitación del 
niño en cuanto a sus labores escolares o activi-
dades con amigos como resultado de su salud 
física.
 
2  218,044  109,022  43,889  <,0001 
93  231,015  2,484 
DF  Sum of Squares  Mean Square  F­Value  P­Value 
Grupo 
Residual 
Model II estimate of between component variance: 3,451 
ANOVA Table for CHQ RPZ 
38  ­3,006  2,124  ,345 
20  ­1,225  1,737  ,388 
38  ,380  ,429  ,070 
Count  Mean  Std. Dev.  Std. Err. 
Dolor crónico 
Patología crónica sin dolor 
Sanos sin dolor 
Means Table for CHQ RPZ 
 Effect: Grupo 
Existen diferencias significativas entre los tres 
grupos.
3.2.4. Presencia de dolor (Bodily Pain= BP) 
(apartado 4)
Mide la severidad y frecuencia de dolor que 
presenta el niño.
 
2  326,140  163,070  160,340  <,0001 
93  94,583  1,017 
DF  Sum of Squares  Mean Square  F­Value  P­Value 
Grupo 
Residual 
Model II estimate of between component variance: 5,249 
ANOVA Table for CHQ BPZ 
38  ­2,881  1,417  ,230 
20  ,642  1,009  ,226 
38  1,003  ,156  ,025 
Count  Mean  Std. Dev.  Std. Err. 
Dolor crónico 
Patología crónica sin dolor 
Sanos sin dolor 
Means Table for CHQ BPZ 
 Effect: Grupo 
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Existe presencia de dolor sólo en el grupo de 
dolor crónico.
3.2.5. Comportamiento del paciente 
(Behavior=BE) (apartado 5.1)
Mide la frequencia con la que el niño presenta 
un comportamiento agresivo, inmaduro o de-
lictivo.
 
2  1,148  ,574  ,631  ,5346 
93  84,675  ,910 
DF  Sum of Squares  Mean Square  F­Value  P­Value 
Grupo 
Residual 
!"#$%&''&$()*+,)$&"-&.$)/$$0&1"+2"0$0)&3,4*,01$5&6 
ANOVA Table for CHQ BEZ 
 
38  ­,020  1,071  ,174 
20  ­,278  ,877  ,196 
38  2,911E­4  ,864  ,140 
Count  Mean  Std. Dev.  Std. Err. 
Dolor crónico 
Patología crónica sin dolor 
Sanos sin dolor 
Means Table for CHQ BEZ 
 Effect: Grupo 
No existen diferencias en el comportamiento 
del paciente entre los tres grupos.
3.2.6. Estados de ánimo (Mental Health=MH) 
(apartado 6.1) 
Mide el tipo y la frecuencia  de los sentimien-
tos que presenta el niño, que van desde la an-
siedad y la depresión hasta la paz, felicidad y 
calma constante.
 
2  41,146  20,573  10,887  <,0001 
93  175,733  1,890 
DF  Sum of Squares  Mean Square  F­Value  P­Value 
Grupo 
Residual 
Model II estimate of between component variance: ,605 
ANOVA Table for CHQ MHZ 
38  ­1,646  1,749  ,284 
20  ­,603  1,218  ,272 
38  ­,204  ,964  ,156 
Count  Mean  Std. Dev.  Std. Err. 
Dolor crónico 
Patología crónica sin dolor 
Sanos sin dolor 
Means Table for CHQ MHZ 
Effect: Grupo 
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El estado de ánimo sólo se afectó en el grupo 
de dolor crónico.
 
3.2.7. Autoestima (Self  Esteem=SE) (aparta-
do 7)
Mide el grado de satisfacción del niño en rela-
ción a su aspecto, a sus capacidades, con sus 
relaciones familiares y con la vida en general.
 
2  49,939  24,969  19,778  <,0001 
92  116,150  1,262 
DF  Sum of Squares  Mean Square  F­Value  P­Value 
Grupo 
Residual 
One case was omitted due to missing values. 
Model II estimate of between component variance: ,78 
ANOVA Table for  CHQ SEZ 
38  ­,847  1,297  ,210 
19  ­,841  1,385  ,318 
38  ,635  ,724  ,117 
Count  Mean  Std. Dev.  Std. Err. 
Dolor crónico 
Patología crónica sin dolor 
Sanos sin dolor 
One case was omitted due to missing values. 
Means Table for  CHQ SEZ 
Effect: Grupo 
El nivel de autoestima estaba afectado en los 
grupos crónicos, con o sin dolor.
3.2.8 Salud general (Global Health=GH) 
(apartado 8.1)
Mide si la salud del niño es mala o posible que 
vaya a peor o bién si es excelente y si conti-
nuará así.
 
2  93,489  46,745  57,098  <,0001 
93  76,137  ,819 
DF  Sum of Squares  Mean Square  F­Value  P­Value 
Grupo 
Residual 
Model II estimate of between component variance: 1,487 
ANOVA Table for CHQ GHZ 
38  ­1,038  1,038  ,168 
20  ­1,560  ,962  ,215 
38  ,761  ,710  ,115 
Count  Mean  Std. Dev.  Std. Err. 
Dolor crónico 
Patología crónica sin dolor 
Sanos sin dolor 
Means Table for CHQ GHZ 
Effect: Grupo 
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La percepción de la salud estaba más afectada 
en el grupo crónico sin dolor y mucho más que 
en los sanos.
3.2.9. Impacto familiar (Parental Impact-
Emotional=PE) (apartado 9.1)
Los padres experimentaron desde ningún a un 
gran nivel de estrés emocional y temor debido 
a la salud física y psicosocial de su hijo.
 
2  45,571  22,786  12,298  <,0001 
93  172,310  1,853 
DF  Sum of Squares  Mean Square  F­Value  P­Value 
Grupo 
Residual 
Model II estimate of between component variance: ,678 
ANOVA Table for CHQ PEZ 
38  ­2,093  1,360  ,221 
20  ­2,385  ,713  ,159 
38  ­,803  1,596  ,259 
Count  Mean  Std. Dev.  Std. Err. 
Dolor crónico 
Patología crónica sin dolor 
Sanos sin dolor 
Means Table for CHQ PEZ 
Effect: Grupo 
Se produjo un mayor impacto parental en los 
pacientes crónicos con o sin dolor.
El change of health o cambio de salud no fué 
analizado, porque todavía no ha sido validado.
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3.3. Correlación  entre el CHQ-PF50 y el END 
Pediátrico
3.3.1. Población General 
3.3.1.1. Correlación entre el Physical Score 
versus END Pediátrico 
Se observo una fuerte correlación , que era es-
tadisticamente significativa 
Correlation Coeficient 
J,B%>/9*=d9<!2%''90&>=%(!`!_!!!
3.3.1.2 Correlación entre el Psychosocial Sco-
re vs END Pediátrico
Existió correlación con la END máxima, media 
y mínima y el Phycosocial Score que era esta-
disticamente significativo.
Correlation Coeficient 
J,B%>/9*=d9<!2%''90&>=%(!`!_!!!
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3.3.2. Correlación en cada uno de los grupos entre el CHQ-PF50 y el END Pediátrico
Sólo existía correlación en el grupo de dolor crónico entre el dolor mínimo y el Physical Score del 
CHQ-PF50, y entre el dolor medio y mínimo y el Physical Score del CHQ-PF50.
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2 42787,181 21393,591 76,901 <,0001
93 25872,420 278,198
DF Sum of Squares Mean Square F­Value P­Value
Grupo
Residual
Model II estimate of betw een component variance: 683,899
ANOVA Table for EASPpar pre
38 51,390 22,856 3,708
20 29,355 16,160 3,613
38 3,960 6,539 1,061
Count Mean Std. Dev. Std. Err.
Dolor crónico
Patología crónica sin dolor
Sanos sin dolor
Means Table for EASPpar pre
Effect: Grupo
22,035 9,150 <,0001 S
47,430 7,599 <,0001 S
25,395 9,150 <,0001 S
Mean Diff. Crit. Diff P­Value
Dolor crónico, Patología crónica sin dolor
Dolor crónico, Sanos sin dolor
Patología crónica sin dolor, Sanos sin dolor
Fisher's PLSD for EASPpar pre
Effect: Grupo
Significance Level: 5 %
4.1.2. Apartado de afectación funcional
El apartado funcional de la “EASP-22” se afec-
taba de un modo significativamente mayor en 
el grupo de dolor crónico comparado con el 
grupo de crónicos sin dolor. A su vez, los dos 
grupos crónicos se diferenciaban del grupo 
sano.
2 5575,590 2787,795 66,545 <,0001
93 3896,098 41,894
DF Sum of Squares Mean Square F­Value P­Value
Grupo
Residual
Model II estimate of betw een component variance: 88,936
ANOVA Table for EASPfunc
38 18,090 8,391 1,361
20 7,980 7,143 1,597
38 1,020 2,949 ,478
Count Mean Std. Dev. Std. Err.
Dolor crónico
Patología crónica sin dolor
Sanos sin dolor
Means Table for EASPfunc
Effect: Grupo
4. Validez de la “EASP-22” 
4.1. Puntuaciones medias de la “EASP-22” Pa-
rental en cada grupo
4.1.1. Puntuación Total
El grupo de dolor crónico antes del tratamiento 
tuvo un 21% más de afectación que el grupo 
de patología crónica y un 48% más que la po-
blación sana. 
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4.1.3. Apartado de afectación física
El apartado de afectación física se afectaba de 
manera significativa en los pacientes con dolor 
crónico y también en los crónicos sin dolor.
2 3577,036 1788,518 59,840 <,0001
93 2779,619 29,888
DF Sum of Squares Mean Square F­Value P­Value
Grupo
Residual
Model II estimate of betw een component variance: 56,96
ANOVA Table for EASPfisic
38 14,070 7,284 1,182
20 9,804 5,911 1,322
38 ,540 2,031 ,330
Count Mean Std. Dev. Std. Err.
Dolor crónico
Patología crónica sin dolor
Sanos sin dolor
Means Table for EASPfisic
Effect: Grupo
4.1.4. Apartado de afectación psicológica
El apartado de afectación psicológica se incre-
mentaba con los pacientes de dolor crónico y 
en los crónicos sin dolor.
2 4395,538 2197,769 53,897 <,0001
93 3792,253 40,777
DF Sum of Squares Mean Square F­Value P­Value
Grupo
Residual
Model II estimate of betw een component variance: 69,862
ANOVA Table for EASPpsicol
38 17,070 8,724 1,415
20 9,462 6,201 1,387
38 1,860 2,575 ,418
Count Mean Std. Dev. Std. Err.
Dolor crónico
Patología crónica sin dolor
Sanos sin dolor
Means Table for EASPpsicol
Effect: Grupo
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4.1.5. Apartado de afectación social
El apartado de afectación social se alteraba por 
igual en los pacientes con dolor crónico y en 
los pacientes crónicos sin dolor.  A su vez se 
afectaba en los dos grupos más que en los sa-
nos.
2 58,985 29,492 8,808 ,0003
93 311,388 3,348
DF Sum of Squares Mean Square F­Value P­Value
Grupo
Residual
Model II estimate of betw een component variance: ,847
ANOVA Table for EASPsoci
38 2,160 2,049 ,332
20 2,109 2,405 ,538
38 ,540 1,116 ,181
Count Mean Std. Dev. Std. Err.
Dolor crónico
Patología crónica sin dolor
Sanos sin dolor
Means Table for EASPsoci
Effect: Grupo
4.2. Correlación entre el EASP-22 Parental  y 
la END Pediátrica
4.2.1. Población total  
Se observó correlación estadísticamente significati-
va  con la población general entre el EASP 22 paren-
tal  y la END pediátrica
Correlation Coeficient 
J,B%>/9*=d9<!2%''90&>=%(!`!_!!!
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4.2.2. Correlación entre el EASP-22  y el END 
Pediátrico en cada grupo poblacional
Se observó correlación estadísticamente signi-
ficativa sólo en el grupo de pacientes con dolor 
crónico entre la “EASP-22” y las tres valoracio-
nes de dolor con el END Pediátrico durante el 
dolor máximo, medio y mínimo. En los otros 
dos grupos no existia correlación alguna entre 
las puntuaciones alcanzadas con el EASP-22; 
y la autovaloración del color crónico máximo, 
medio o mínimo. 
4.3. Correlación entre el “EASP-22 Paren-
tal” (EASP Par) y la puntuación Física (Physical 
Score) y Psicosocial del CHQ-PF50 (Psychoso-
cial Score).
4.3.1. Correlación entre “EASP-22” y el CHQ-
PF50 en la Población General
Se observó una correlación estadísticamente signifi-
cativa entre los dos parámetros que miden la calidad 
de vida 
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4.3.2. Correlación entre “EASP-22” y el CHQ-
PF50 en cada grupo poblacional 
Se observó que existe una correlación estadís-
ticamente significativa entre las puntuaciones 
de ambos test en los tres grupos de población 
estudiados.
4.4.     Correlación entre el “EASP-22 Paren-
tal” (EASP Par) y el “EASP-22 Pediátrico” 
(EASP Ped) 
4.4.1. Correlación entre el “EASP-22 Parental” 
(EASP Par) y el “EASP-22 Pediátrico” (EASP 
Ped) en la población general
No se observaron diferencias cuando el test lo 
realizaba el niño/a o lo cumplimentaban los 
padres, pues el índice de correlación era casi 
cercano a 1. 
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4.4.2. Correlación entre el “EASP-22” Paren-
tal y el “EASP-22” Pediátrico en cada grupo 
poblacional
Se observaron correlaciones estadísticamente 
significativas entre las puntuaciones obtenidas, 
bien puntuaran los padres o tutores o los pro-
pios pacientes pediátricos en los tres grupos 
poblacionales.
Correlación entre “EASP-22” y el CHQ-PF50 en cada grupo poblacional 
Correlación entre el “EASP-22” Parental y el “EASP-22” Pediátrico en cada grupo poblacional
Correlación entre “EASP-22” par y “EASP-22” ped 
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4.5. Diferencias clínicas en el uso del CHQ-
PF50 y el EASP-22
4.5.1. Tiempo de realización (media en minu-
tos)
Los padres y los niños tardaban aproximada-
mente el mismo tiempo en contestar el cues-
tionario “EASP-22”.  Sin embargo, los padres y 
tutores tardaban 5 veces más tiempo en contes-
tar el CHQ-PF50 que es contestar el “FASP-22”
2,355 1,523 ,158 93 1,000 7,000 41
3,104 2,562 ,370 48 1,000 14,000 86
8,469 4,638 ,473 96 3,000 22,000 38
Mean Std. Dev. Std. Error Count Minimum Maximum # Missing
easp­par­tiempo
easp­inf tiempo
Chq.tiempo
Descriptive Statistics
­5,938 47 ­10,145 <,0001
,652 45 2,150 ,0370
6,151 92 16,662 <,0001
Mean Diff. DF t­Value P­Value
easp­inf tiempo, Chq.tiempo
easp­inf tiempo, easp­par­tiempo
Chq.tiempo, easp­par­tiempo
Paired t­test
Hypothesized Difference = 0
4.5.2. Preferencias de los pacientes 
El cuestionario preferido por los padres-tutores 
fue el “EASP-22”, de un modo estadísticamente 
muy significativo
Frequency Distribution for PREFERENCIA
19269123
966333CHQ-PF50
96690EASP-22
TotalNoSi
Tabla de Contingencia 
!0.0001P-Value
73.502Chi Square
1DF
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5. Sensibilidad al Cambio
5.1. Dolor medido con la END Parental y la 
END Pediátrica
Se analizó el mismo grupo de pacientes con 
dolor crónico, pero se analizaron las diferen-
cias antes y después del tratamiento del dolor 
en la UDI de la Paz.
Tras el tratamiento analgésico  el dolor percibi-
do por el niño en sus tres variantes END Pediá-
trico max, medio, min y el  END Parental per-
cibido por los tutores disminuyó de un modo 
estadísticamente significativo; casi un 50%. 
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5.2.  Escala de Calidad de Vida medida con el 
CHQ - PF50
5.2.1. Cambios en los componentes Físico y 
Psicosocial del CHQ-PF50:
- CHQ Physical Score: 
El CHQ en su componente físico se incremen-
tó tras el tratamiento analgésico de la U.D.I., 
pasando de una puntuación media de 17,84 a 
38,16. Este incremento (>40%) de la calidad de 
vida fué estadísticamente significativo, como 
se ve en la siguiente tabla:
- CHQ Psycosocial Score: 
El CHQ en su componente psicosocial se in-
crementó tras el tratamiento analgésico de la 
U.D.I. pasando de una puntuación media de 
39,15 a 47,36. Este incremento (> 15%) de la 
calidad de vida fué estadísticamente significati-
vo como se ve en la siguiente tabla:
La evolución de la puntuaciones de los com-
ponentes físico y psicosocial del CHQ-PF50 
antes y después del tratamiento analgésico de 
la U.D.I. se puede ver en la siguiente figura:
 
­20,324  36  ­7,692  <,0001 
Mean Diff.  DF  t­Value  P­Value 
CHQ .PhS,  CHQ .PhS 
Paired t­test 
Hypothesized Difference = 0 
       
       
 
 
 
 
­8,222  36  ­4,560  <,0001 
Mean Diff.  DF  t­Value  P­Value 
CHQ PsS, CHQ PsS 
Paired t­test 
Hypothesized Difference = 0 
5.2.2. Cambios en los valores globales de salud 
medidos con el cuestionario CHQ-PF50
Se observó como el tratamiento analgésico de 
la U.D.I. hizo variar las siguientes categorías 
de salud global. En la siguiente tabla se obser-
va como antes del tratamiento analgésico, la 
mayoría de los pacientes (22), presentaban una 
calidad de vida mala o regular. Sin embargo, 
tras el tratamiento analgésico la mayoría de los 
pacientes (20) presentaban una calidad de vida 
buena.
El análisis estadístico demostró que estos cam-
bios fueron significativos.
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5.2.3. Cambios en cada uno de los apartados 
del CHQ-PF50
Se observó un cambio estadísticamente signi-
ficativo en cada uno de los subapartados del 
CHQ-PF50. Se normalizaron los valores ha-
ciéndose idénticos a los de la población sana 
en los siguientes apartados:
 <%0%'!-G%<=0,!B&=(78!@&0%'!B'9@=%!MgA553
 .%?B%'>&?=9(>%! -G9/&@=%'78! @&0%'! B'9@=%!
-0,02
 9*>&<%!<9!h(=?%!-?9(>&0!/9&0>/78!@&0%'!B'9@=%!
-1,646
 &:>%9*>=?&!-*90)M9*>99?78!@&0%'!B'9@=%!M_A56i
 *&0:<! 10%G&0! -19(9'&0! /9&0>/78! @&0%'! B'9@=%!
-1,038
 
­2,763  36  ­10,737  <,0001 
Mean Diff.  DF  t­Value  P­Value 
CHQ.BPZ, CHQ.BPZ 
Paired t­test 
Hypothesized Difference = 0 
 
­0.020  36  ­3,531  ,0012 
Mean Diff.  DF  t­Value  P­Value 
CHQ .BEZ, CHQ.BEZ 
Paired t­test 
Hypothesized Difference = 0 
 
­1,646  36  ­4,318  ,0001 
Mean Diff.  DF  t­Value  P­Value 
CHQ MHZ, CHQ.MHZ 
Paired t­test 
Hypothesized Difference = 0 
 
­0,847  36  ­2,911  ,0062 
Mean Diff.  DF  t­Value  P­Value 
CHQ SEZ, CHQ.SEZ 
Paired t­test 
Hypothesized Difference = 0 
 
­1,038  36  ­4,633  <,0001 
Mean Diff.  DF  t­Value  P­Value 
CHQ.GHZ, CHQ.GHZ 
Paired t­test 
Hypothesized Difference = 0 
 B'%G09?&*!9?%.=%(&09*!-9?%>=%(&0!G9/&@=%-
ral): valor previo -1,081
A pesar de la mejora en los siguientes valores , 
los siguientes apartados no llegaron a normali-
zarse (z-score >1):
 &.>=@=<&<!)c*=.&!-B/,*=.&0!):(.>=%(78!@&0%'!B'9-
vio -2,721
 
­2.721  36  ­5,915  <,0001 
Mean Diff.  DF  t­Value  P­Value 
CHQ .PFZ, CHQ.PFZ 
Paired t­test 
Hypothesized Difference = 0 
 B'%G09?&*!)c*=.%*!-'%09!B/,*=.&078!@&0%'!B'9@=%!
-3,006
 =?B&.>%! B&'9(>&0! -B&'9(>9'&0! =?B&.>78! @&0%'!
previo -2,093
 
­1,801  36  ­5,880  <,0001 
Mean Diff.  DF  t­Value  P­Value 
CHQ REBZ, CHQ.REBZ 
Paired t­test 
Hypothesized Difference = 0 
 
­3,006  36  ­4,957  <,0001 
Mean Diff.  DF  t­Value  P­Value 
CHQ.RPZ, CHQ .RPZ 
Paired t­test 
Hypothesized Difference = 0 
 
­2,093  36  ­4,629  <,0001 
Mean Diff.  DF  t­Value  P­Value 
CHQ.PEZ, CHQ PEZ 
Paired t­test 
Hypothesized Difference = 0 
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Resultados
5.3. Calidad de Vida asociada al dolor medida 
con la “EASP-22”
En esta figura se observa la evolución de los 
valores globales del “EASP-22” y de cada uno 
de los apartados que lo componen antes y des-
pués del tratamiento analgésico de la U.D.I.
El tratamiento analgésico consiguió mejorar la 
“EASP-22” exclusivamente  (un 38% respecto 
al previo) debido a la mejora funcional, que no 
así en parámetros físicos, psicológicos o socia-
les. Estos no mostraron cambios significativos 
tras el tratamiento analgésico, como se pueden 
ver en las siguientes tablas:
31,842 37 9,576 <,0001
Mean Diff. DF t­Value P­Value
EASP PAR PRE, EASP PAR POST
Paired t­test
Hypothesized Difference = 0
14,989 37 5,498 <,0001
Mean Diff. DF t­Value P­Value
EASP par pre_funcional%, EASP par post.Est_funcional%
Paired t­test
Hypothesized Difference = 0
4,120 37 1,093 ,2815
Mean Diff. DF t­Value P­Value
EASP par pre.Est_fisico%, EASP par post.Est_fisico%
Paired t­test
Hypothesized Difference = 0
4,530 37 1,146 ,2590
Mean Diff. DF t­Value P­Value
EASP par pre.Fun_psicologica%, EASP par post.Fun_psic...
Paired t­test
Hypothesized Difference = 0
­2,587 37 ­1,226 ,2280
Mean Diff. DF t­Value P­Value
EASP par pre.Fun_social%, EASP par post.Fun_social%
Paired t­test
Hypothesized Difference = 0
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5.4. Correlación de las escalas tras el tratamiento analgésico
Tras el tratamiento analgésico se observó una correlación estadísticamente significativa entre las 
distintas escalas y la autovaloración del propio paciente. La mejor correlación se produjo entre la 
ENd ped y la EASP-22 o la END par. El CHQ-PF50 en sus dos componentes presentaron índices 
de correlación mucho más bajos, pero también estadísticamente significativos.
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6. Repercusión Familiar 
6.1. Impacto Familiar de la afectación de ca-
lidad de vida de los hijos (Parenteral Impact), 
medido con el CHQ-PF50
6.1.1 Valores medios en cada grupo
6.1.1.1. Cohesión Familiar (FC)
La cohesión familiar medida por el CHQ-PF50 
no varió de un grupo a otro.
6.1.1.2. Actividades Familiares (FA)
2 25865,209 12932,605 30,024 <,0001
93 40058,836 430,740
DF Sum of Squares Mean Square F­Value P­Value
Grupo
Residual
Model II estimate of betw een component variance: 404,919
ANOVA Table for C2_A.FA
38 53,311 23,883 3,874
20 55,208 19,538 4,369
38 87,500 17,784 2,885
Count Mean Std. Dev. Std. Err.
Dolor crónico
Patología crónica sin dolor
Sanos sin dolor
Means Table for C2_A.FA
Effect: Grupo
Todos los pacientes  del grupo de dolor crónico 
o enfermedades crónicas mostraron un modo 
similar de descenso (del 50%)  en la disponi-
bilidad para actividades familiares comparadas 
con el grupo control sano.
6.1.1.3. Tiempo Parental (PT)
2 44249,025 22124,513 24,538 <,0001
93 83852,827 901,643
DF Sum of Squares Mean Square F­Value P­Value
Grupo
Residual
Model II estimate of betw een component variance: 687,38
ANOVA Table for C2­A.PT
38 45,322 35,737 5,797
20 42,778 33,870 7,574
38 88,304 20,001 3,245
Count Mean Std. Dev. Std. Err.
Dolor crónico
Patología crónica sin dolor
Sanos sin dolor
Means Table for C2­A.PT
Effect: Grupo
Resultados
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Todos los familiares de los pacientes del grupo 
crónico o de enfermedades crónicas mostraron 
de un modo similar un descenso del 50% en el 
tiempo libre, comparado con el grupo de fami-
liares de los pacientes de niños sanos.
6.1.1.4. Impacto Parental-Emocional (PE)
2 20881,647 10440,824 12,298 <,0001
93 78955,592 848,985
DF Sum of Squares Mean Square F­Value P­Value
Grupo
Residual
Model II estimate of betw een component variance: 310,667
ANOVA Table for C2­A.PE
38 29,167 29,110 4,722
20 22,917 15,264 3,413
38 56,798 34,160 5,541
Count Mean Std. Dev. Std. Err.
Dolor crónico
Patología crónica sin dolor
Sanos sin dolor
Means Table for C2­A.PE
Effect: Grupo
Todos los parientes de los niños con dolor cró-
nico o enfermedades crónicas mostraron una 
afectación similar (del 50%) en el impacto 
emocional de la enfermedad de sus hijos, com-
parado con el grupo control sano.
6.1.2. Sensibilidad al Cambio después del tra-
tamiento
6.1.2.1.Tiempo Parental (PT)
La afectación del tiempo parental pasó de un 
valor medio de 45,32 a 66,14 de un modo es-
tadísticamente significativo.
­19,820 36 ­4,367 ,0001
Mean Diff. DF t­Value P­Value
CHQ  PT, CHQ PT
Paired t­test
Hypothesized Difference = 0
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Resultados
6.1.2.2. Impacto Parental Emocional (PE)
El impacto parental emocional pasó de un va-
lor medio de 45,32 a 68,06 de un modo 
estadísticamente significativo.
 
6.1.2.3.Actividades Familiares (AF)
Los valores medios de las actividades familia-
res pasaron de 53,31 a 72,09 de un modo esta-
dísticamente significativo.
6.1.2.4.Cohesión Familiar (FC)
La cohesión familiar pasó de un valor medio de 
un 71,51 a un 73,88. Esta diferencia no llegó a 
ser estadísticamente significativa.
 
Tres de los cuatro apartados de Afectación Pa-
rental, medidos con el CHQ-PF50, ponen en 
evidencia una mejora moderada (de un 25%) 
tras el tratamiento analgésico. La mejora en la 
afectación de la cohesión familiar no llegó a 
ser estadísticamente significativa.
 
­22,748  36  ­4,629  <,0001 
Mean Diff.  DF  t­Value  P­Value 
CHQ PE, CHQ PE 
Paired t­test 
Hypothesized Difference = 0 
 
­18,784  36  ­4,980  <,0001 
Mean Diff.  DF  t­Value  P­Value 
CHQ.FA, CHQ .FA 
Paired t­test 
Hypothesized Difference = 0 
 
­3,378  36  ­1,726  ,0929 
Mean Diff.  DF  t­Value  P­Value 
CHQ.FC, CHQ.FC 
Paired t­test 
Hypothesized Difference = 0 
6.2. Impacto Parental medido con el apartado 
de impacto familiar de la “EASP-22”; el “EAF-
5 par”
 
6.2.1. Niveles por grupo
El impacto parental medido con el subapartado 
del “EASP-22”; el “EAF-5”, mostraba una afec-
tación del 40-50% en los pacientes con dolor o 
patología crónica sin dolor, frente al 5% de los 
pacientes del grupo control sano. Esta diferen-
cia fué estadísticamente significativa.
6.2.2. Sensibilidad al Cambio
El adecuado tratamiento analgésico permitió 
disminuir de un modo significativamente es-
tadístico la afectación familiar que llegó a ser 
de un 25% comparado con el 40% antes del 
tratamiento.
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VII. DISCUSIÓN
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VII. DISCUSIÓN
7.1. Datos 
El estudio se llevó a cabo en tres grupos de po-
blación bién definidos: un grupo de pacientes 
con dolor crónico, otro grupo con enfermeda-
des crónicas hepáticas y renales pero que no se 
asocian con dolor, y finalmente otro grupo de 
pacientes considerado como controles sanos 
(pues el motivo de su asistencia al hospital fué 
para cirugía menor en niños ASA I-II) y por lo 
tanto, sin enfermedad concomitante alguna ni 
algun tipo de dolor. El subgrupo de dolor cró-
nico estuvo compuesto por pacientes con dolor 
crónico no oncológico de orígen nociceptivo, 
espástico y otras causas. Se excluyeron a los 
pacientes oncológicos por no parecer ética-
mente muy adecuado incluir en encuestas tele-
fónicas a pacientes que podrían haber fallecido 
en su mayoría debido a su enfermedad de base.
El conjunto global de la población estudio está 
lejos de ser representativo de la población ge-
neral pediátrica, pues la prevalencia de las en-
fermedades crónicas pediátricas es muy peque-
ña (como se vió en la introducción), cercana a 
1 de cada 10.000 niños menores de 14 años, 
lo que hubiese hecho necesario un estudio de 
población de 38.000 niños. Pero sí se quisieron 
incluir intencionadamente los tres grupos para 
poder diferenciar qué aspectos de los estudia-
dos se debían al síndrome doloroso y cuales se 
debían a la cronicidad de la enfermedad.
Por este motivo, muchos de los resultados 
comparativos se hacen en la población global 
que incluía los tres subgrupos, pero también en 
cada uno de los subgrupos por separado.
Los tres subgrupos fueron homogéneas en 
cuanto a edad, sexo, nivel socio-cultural y 
religioso, por lo tanto las diferencias halladas 
entre ellos no eran achacables a estos factores 
demográficos.
Entre los resultados demográficos llamó la aten-
ción el alto índice de separaciones (1 de cada 3 
familias) encontrado en los grupos de pacientes 
con patología crónica, dolorosa o no. Según el 
INE (Boletín Informativo del Instituto Nacional 
de Estadística) del 2004, la prevalencia de se-
paración o divorcios en 2001 era de un 6%; 
402.683 parejas separadas o divorciadas con 
hijos, de un total de 6.235.547 de hogares con 
hijos. En los años de estudio esta prevalencia 
aumentó al 8%, que coincidieron con la inci-
dencia de separaciones con el grupo control 
(INE 2004). Una posible explicación a esta ma-
yor incidencia de separaciones en el grupo de 
enfermedades crónicas (incluído el dolor cró-
nico) puede ser que las enfermedades crónicas 
de los hijos suponen una carga especialmente 
penosa para la vida familiar, que puede verse 
deteriorada y acabar produciendo una ruptura 
matrimonial. Esto coincidiría con los paráme-
tros de la afectación parental que veremos más 
adelante.
Mediante la Escala Numérica de Dolor (END) 
comprobamos que existían diferencias ob-
vias en el grado de dolor que presentaba cada 
subgrupo en el momento de acudir a la con-
sulta de la U.D.I., es decir antes de iniciar el 
tratamiento analgésico. Los pacientes con en-
fermedades crónicas sin dolor o los pacientes 
sanos no presentaban lógicamente apenas do-
lor, en tanto que los pacientes atendidos en la 
U.D.I. lo eran por presentar un dolor crónico 
grave (cuando en la END las puntuaciones de 
dolor superan al valor 7) o moderado (cuando 
en la END las puntuaciones de dolor superan el 
valor 4), pero no leve (puntuaciones por debajo 
de 4).
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Un criterio importante en el diseño del test para 
que fuese útil en la práctica clínica era, que el 
test pudiese aplicarse a los padres de cualquier 
cultura, raza y religión. Primero, porque en 
nuestro área se reciben tanto a pacientes na-
cionales como a emigrantes y segundo, porque 
queríamos desarrollar un test con el cual, a tra-
vés de los padres o tutores pudiéramos identifi-
car la existencia de dolor crónico en los niños 
en edad preverbal o en niños con discapacidad 
que no pudieran colaborar en la contestación 
verbalizada del mismo. Además, el “EASP-22” 
se diseñó para facilitar su auto-realización en 
cualquier lugar, bien en casa, en la clínica o 
en los colegios. Se pretendía que fuese una he-
rramienta independiente y sencilla de utilizar, 
pero no un test cuyas respuestas fuesen verda-
deras o falsas, sino que las respuestas elegidas 
representasen  la manera en que uno siente la 
situación de su hijo. Asimismo, al no encontrar 
diferencias significativamente estadísticas con 
el número de hijos, con la posición del mismo 
entre los hermanos, con la situación familiar, ni 
con el nivel de formación del tutor podríamos 
deducir que el cuestionario puede ser de uso 
universal y multicultural.
7.2. Eficacia de las Escalas de Autovaloración 
del Dolor Crónico
El dolor se mide principalmente con el “Gold 
Standard” de la Escala Analógica Visual (EVA) 
o con su adaptación, la Escala Numérica de 
Dolor (END). Estas escalas se usan para medir 
cualquier tipo de dolor (agudo o crónico) en la 
población adulta (Poulsen DL et al 1987).  Pero 
su eficacia está en entredicho en la población 
pediátrica, especialmente si no habla (Reinoso-
Barbero F  2000).  A la hora de conocer la in-
tensidad del dolor mediante las escalas de au-
to-evaluación es necesario el identificar el tipo 
de dolor en tres circunstancias: el dolor máxi-
mo, el medio y el mínimo. El dolor máximo en 
aquella intensidad alcanzada en los momentos 
más álgidos o paroxísticos. El dolor mínimo 
es el grado de dolor que perdura basalmente, 
incluso cuando ha hecho efecto la analgesia. 
El dolor medio sería una estimación, también 
subjetiva, de la intensidad de dolor que predo-
mina la mayor parte del tiempo.
Estas distinciones son importantes porque los 
pacientes con dolor neuropático suelen tener 
dolores paroxísticos puntuales e intermitentes, 
pero con períodos intercrisis casi libres de do-
lor. Sin embargo, los pacientes con espastici-
dad pueden presentar crisis puntuales de dolor 
sobre una base de dolor contínuo más modera-
do. Por el contrario, los dolores articulares cró-
nicos  presentan dolores basales o mínimos y 
medios elevados con menos crisis de dolor pa-
roxístico. No cabe duda que tanto tener crisis 
de dolor máximo muy elevado, como tener do-
lor crónico contínuo, son circunstancias muy 
incapacitantes que deben de ser identificados. 
Cuando el niño no es capaz de contestar a es-
tas escalas, se ha propuesto que sean los tuto-
res o cuidadores los que identifiquen el nivel 
de dolor que padece el niño. Por este motivo 
se distingue entre la END Parental y la END 
Pediátrica.
El estudio demuestra que sólo el 60% de los 
niños son capaces de responder o responden 
(END Pediátrico), a pesar de que muchos de 
ellos sean de edades superiores a 4 -6 años. En 
el grupo de pacientes de la U.D.I., nueve pa-
cientes mayores de 6 años pudieron haber con-
testado en este estudio y no lo hicieron, por-
que en general muchos niños en edad verbal 
no responden o no son capaces de valorar su 
dolor por distintos motivos. Por lo tanto, solo 
aproximadamente la mitad de los niños, incluí-
dos aquellos con dolor crónico y atendidos en 
la UDI, pueden contestar por ellos mismos a 
una END y en general son niños con edades 
superiores a los 10 años.Además, las diferentes 
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escalas para la valoración del dolor en edad 
preverbal actualmente disponibles han sido di-
señadas fundamentalmente para el dolor agu-
do postoperatorio (Malviya S  2006, Suominen 
P 2004, Lyon E  2003, Knobb C 1994). Por lo 
tanto existe la necesidad de utilizar otras esca-
las de medición del dolor crónico en los más 
jóvenes.
La END Parental fué respondida por el 100% 
de los padres de la población global de los cua-
les más de un 40% de ellos suponen o averi-
guan tanto la existencia como la intensidad de 
dolor que presentan sus hijos. Este mismo por-
centaje se mantuvo en el grupo de pacientes de 
dolor crónico. En la población global llama la 
atención la similitud entre las puntuaciones de 
dolor obtenidas por los tutores o padres y los 
niños, aun habiéndose realizado las entrevistas 
a ambos por separado, de modo que el padre 
no conocía las puntuaciones otorgadas por sus 
hijos, ni los hijos las puntuaciones otorgadas 
por sus padres; pero la correlación era buena, 
con valores casi de 1 para el dolor máximo, 
casi de 0,9 para el dolor medio y de 0,7 para 
el mínimo.
En el subgrupo de dolor crónico la correlación 
entre ambas escalas (END Parental y END Pe-
diátrico) fué mayor para el dolor máx (0,95), se-
guido de cerca por el medio (0,501), y no sirve 
para el dolor mínimo (0,284). Los datos reflejan 
que en general los padres tienen una tendencia 
a sobreestimar levemente el grado de dolor de 
sus hijos, sobretodo el mínimo y menos el me-
dio y muy poco el máximo. La alta correlación 
entre el END Parental y el END Pediátrico para 
el dolor crónico puede ser explicado por tratar-
se de momentos críticos o situaciones álgidas 
en las que los niños suelen demandar más cui-
dados por parte de sus parientes, de modo que 
tal situación no pasa desaprecibida a éstos. El 
dolor medio requiere para su correcta estima-
ción un seguimiento casi contínuo de dolor del 
niño, que no siempre es posible, y es todavía 
más difícil para el dolor mínimo que requeriría 
de una identificación casi total de los padres 
con sus hijos. Por este motivo es fácil pensar, 
que los tutores a la hora de estimar el dolor mí-
nimo o medio, otorguen puntuaciones más ele-
vadas, por el beneficio de la duda, prefiriendo 
sobreestimar el dolor que “quedarse cortos”.
Se podría decir que el END Parental max fué 
bién adivinado, después el medio y muy mal 
el mínimo, y que por lo tanto, la END Parental 
refleja adecuadamente el grado de dolor cró-
nico pediátrico máximo, especialmente en la 
primera consulta.
7.3. Validez del CHQ-PF50
El CHQ-PF50 es un test de 50 preguntas de re-
conocido prestigio científico, que se ha usado 
como “gold standard” de la calidad de vida pe-
diátrica y es el único validado en español euro-
peo (de Inocencio J  2001).
EL cuestionario CHQ-PF50 demostró que los 
niños con dolor crónico tienen un importante 
grado de afectación de calidad de vida, que lle-
gó a ser todavía mayor que la de los niños que 
presentan enfermedades crónicas hepáticas o 
renales. 
De hecho, los niños con dolor crónico presen-
taron una afectación socio-psicológica de ca-
lidad de vida similar a aquellos con enferme-
dades crónicas (una disminución aproximada 
de un 20%) y una afectación del componente 
físicofuncional, muy superior a los niños con 
enfermedades crónicas no dolorosas (de un 
68% frente a un 33%). La mayor afectación del 
Physical Score en los pacientes del subgrupo 
de dolor crónico comparado con los de pa-
tología crónica es llamativa, pues la mayoría 
de estos pacientes estaban en lista de espera 
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para transplantes hepáticos o renales debido a 
hepatopatías o nefropatías terminales y supues-
tamente sus enfermedades de base serían más 
graves que los pacientes de dolor crónico que 
incluyen artritis crónicas, parálisis cerebrales o 
neuropatías. En este sentido parece que, ade-
más de la patología de base, el mismo dolor 
provocaba un deterioro físicofuncional que 
agravaba la calidad de vida de un modo muy 
importante. Sin embargo, la afectación psico-
lógica y social fué similar en los dos grupos, lo 
que indica que este parámetro se afectó más, 
debido a la cronicidad del proceso, lo que ya 
ha sido descrito para otros procesos crónicos 
que se acompañan siempre de una importante 
carga psicológica (Kuczynski E., 2003).
El CHQ PF50 permite medir en una serie de 
subapartados diferentes aspectos muy con-
cretos de la afectación de la calidad de vida. 
Estos subapartados son expresados en forme 
de z-scores, es decir, una puntuación de cero 
para un subapartado significa, que éste pa-
ciente coincide con la puntuación media de 
la población general mientras que una puntua-
ción de uno significa que el paciente se halla 
en una desviación estándar del valor medio 
de la población general. Así, los resultados de 
los subapartados mostraron que el apartado 
<9!j<%0%'!.%'B%'&0k!-G%<=0,!B&=(`!P#7A!*b0%!*9!
afectaba en los pacientes con dolor crónico, lo 
cual parecía obvio, pues tanto los pacientes de 
patología crónica como los sanos, no presen-
taban dolor.
Los dos grupos crónicos, con o sin dolor, 
se diferenciaban del grupo sano en todos 
los parámetros, menos en el de “conducta” 
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cientes con dolor crónico o enfermedades 
crónicas no tienen porqué exhibir conductas 
agresivas, inmaduras o incluso delictivas como 
consecuencia de su enfermedad.
El resto de parámetros se afectaba en los dos 
grupos crónicos, pero con una diferencia, pues 
unos cuantos subapartados se afectaban igual 
en los grupos crónicos, en tanto que otros 
cuantos subapartados se veían más afecta-
dos en los pacientes con dolor. Esto significa, 
que los pacientes con dolor crónico muestran 
el mismo nivel de afectación de “autoesti-
?&k! -$90)! 9*>99?`$C7A! 0&! j=?B'9*=b(! 10%G&0!
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preocupación paterna por la salud de los hi-
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con patología crónica sin dolor. Sin embargo, 
los niños con dolor tenían mayor afectación 
comparado con los crónicos sin dolor en los 
siguientes subapartados: “Función física” (Phy-
*=.&0! ):(.>=%(=(1`#I7A! <%(<9! 0%*! (=l%*! .%(!
dolor tenían más limitadas sus actividades de 
autocuidado y sus actividades físicas; “con-
ducta de papel socio-emocional” (Role social-
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crónico tenían más limitadas sus tareas esco-
lares y sus actividades lúdicas debido a pro-
blemas físicos; y finalmente, el subapartado de 
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que los niños con dolor crónico tienen mayor 
grado de ansiedad o depresión que los niños 
con enfermedades crónicas, pero sin dolor.
Todo esto incide en que los pacientes con en-
fermedades crónicas ven afectada su calidad 
de vida, pero el dolor crónico en sí mismo se 
presenta como un factor determinante de la ca-
lidad de vida y, por lo tanto, permite plantear el 
binomio dolor crónico - calidad de vida como 
campos complementarios de un mismo proble-
ma. Por este motivo no fué extraño que en la 
población global del estudio se hallaran bue-
nos índices de correlación entre la calidad de 
vida (medido con el CHQ) y el dolor crónico 
pediátrico (medido con el END Ped).
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Sí se observó, que la correlación era mejor en 
la población global entre el “Physical Score” 
(correlación superior al 0,8) que con el “Ps-
ychosocial Score” (con correlaciones más 
bajas, cercanas al 0,5) ya fuese con el dolor 
máximo, medio o mínimo. Esto significa que 
el CHQ-PF50, sobre todo en su componente 
físico-funcional sería útil para discriminar en 
una población general, aquellos pacientes con 
dolor crónico.
En el subgrupo de pacientes con dolor crónico 
su utilidad para identificar el grado o la inten-
sidad de dolor  crónico fué mucho menor (con 
el dolor medio o mínimo) o inexistente (para el 
dolor máximo), tanto en su componente físco-
funcional como en el psico-social. De acuerdo 
a estos hallazgos, la calidad de vida en los pa-
cientes con dolor crónico se vería más afecta-
do por el dolor basal (mínimo) o por el dolor 
más continuado (dolor medio), más que por los 
picos puntuales elevados de dolor (dolor máxi-
mo).
Esto significa que esta escala puede tener uti-
lidad clínica tan solo para identificar en una 
población general a los pacientes cuyo dolor 
crónico les provoca afectación de su calidad 
de vida.
El CHQ-PF50 además está diseñado para pro-
pósitos investigacionales, lo que hace que su 
utilidad clínica esté muy limitada, como se 
verá en el apartado de utilidad clínica de la 
“EASP-22”.
7.4. Validez de la escala “EASP-22”
A lo largo de los años una de las mayores di-
ficultades que se han encontrado en el campo 
de la investigación y de la psicología ha sido 
la medición precisa de los rasgos del carácter, 
del comportamiento social, de la personalidad 
y de la afectación de estos aspectos, muchos de 
los cuales se producen en pacientes con dolor 
crónico. La medición de estos factores supone 
un criterio básico o condición “sine qua non” 
no sólo para el reconocimiento y diagnóstico 
de la afectación o de la enfermedad, sino para 
la instauración del tratamiento adecuado de 
su seguimiento. Entre los cientos de intentos 
realizados en el ámbito de la psicología  para 
la medición de los rasgos de la personalidad y 
actitudes sociales, los que más se acercaron a 
la solución matemática para la resolución del 
problema fueron Thurstone LL primero (1928) 
y Likert  R después (1932). Basado en las pro-
puestas de Likert, que de alguna manera es el 
método Thurstone modificado o mejorado, se 
desarrolló en este estudio la escala “ESP-25” 
primero y el “EASP-22” después. El método de 
Likert  plantea un proceso de elaboración más 
breve y sencillo que el de Thurstone e igual-
mente fiable. Su técnica acepta que las actitu-
des pueden medirse a través de manifestacio-
nes verbales y asume la posibilidad de estudiar 
dimensiones de actitud a partir de un conjunto 
de enunciados que operen como reactivos para 
los sujetos. Éstos pueden situarse en la variable 
de actitud desde el polo más favorable al más 
desfavorable, de tal manera que la variación de 
las respuestas dependen de las diferencias indi-
viduales de los sujetos.
7.4.1. Definición de la “EASP-22”
Respecto a los pasos seguidos para la construc-
ción de la escala “EASP-22”, el primer paso fué 
la definición de la dimensión de actitud que 
se quería medir y la identificación de las con-
ductas que reflejan dicha actitud; es decir los 
aspectos que reflejan la afectación de la salud 
del niño.
La adecuada medición de calidad de vida re-
quiere la medición y agrupación de paráme-
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tros específicos de enfermedad (aumento de 
medicación, ingreso hospitalario), la medición 
del impacto de enfermedad en el funciona-
miento diario (le limita dormir toda la noche, 
falta de apetito, tristeza), así como los efectos 
secundarios al tratamiento administrado (está 
intranquilo, cansado, ingresos hospitalarios) 
(Bombardier C 1987, Velarde-Jurado  E 2002). 
La alta correlación existente entre el EASP-22 
y el CHQ-PF50 refleja, que el test “EASP-22” 
supone una nueva herramienta de medición de 
calidad de vida.
 Una escala o dominio se compone de un set 
de ítems que hipotéticamente miden un con-
cepto específico. Se valoran  siguiendo el mé-
todo de Likert  de sumación de rangos, que 
asume que la distribución de ítems en la mis-
ma escala o dominio son aproximadamente 
iguales y que cada ítem tiene una relación li-
neal con la puntuación de su dominio (referido 
como consistencia interna del ítem). La función 
física por ejemplo,  incluye la agrupación de 
varios sub-componentes relacionados con la 
misma que son: el auto-cuidado, la movilidad 
y la actividad física. Cada uno de ellos y sus 
ítems correspondientes son necesarios para 
captar adecuadamente el cuadro completo de 
la capacidad y del dominio físico. Además, el 
principio de “equidad” tiene que ser observado 
psicométricamente, porque cada ítem es igual-
mente importante para definir el concepto eti-
quetado como “función física”.
Se les pidió a los familiares de los pacientes 
que emitieran sus respuestas con distintas al-
ternativas, desde la más favorable a la más des-
favorable. Los modelos más habituales varían 
desde dos a seis respuestas, siendo el número 
más común el de cinco sugerido por Likert y 
seguido en este estudio. En general, las res-
puestas se valoran bien a nivel numérico del 
1 al 5 o a nivel verbal desde nada, poco, algo, 
bastante a mucho, como en la escala “EASP-
22” (Likert R 1932). 
Likert  hace la selección de ítems definitivos a 
una muestra representativa de sujetos después 
de pasar la hipotética escala con un número 
de ítems superior al que finalmente quedará. 
En este estudio se analizó la comprensión y 
credibilidad del contenido de la escala desde 
un aspecto cualitativo, mediante un check-list 
aplicado a 10 profesionales médicos y psi-
cólogos y a 10 padres con niños con edades 
comprendidas entre 0 y 16 años. Después de 
comprobar que los ítems seleccionados eran 
comprensibles, valoramos el test (“ESP-25”) 
en 35 niños sanos y con dolor crónico. Pos-
teriormente   analizamos estadísticamente los 
resultados obtenidos y obtuvimos la consisten-
cia interna o fiabilidad del test. Las ventajas 
del método Likert, y por lo tanto del método 
empleado en el estudio, incluyen escalas que 
necesitan pocos ítems para su confección, 
y que por lo tanto son sencillas de contestar, 
requieren poco esfuerzo y se realizan de un 
modo rápido. Además, parece confirmada la 
mayor fiabilidad del método, incluso con un 
menor número de enunciados que en las esca-
las Thurstone.
La escala “EASP-22” fué desarrollada con la 
intención de medir la afectación por dolor cró-
nico del estado de salud física y  psicosocial 
de niños entre 0 y 16 años mediante el uso de 
escalas multi-ítem. El test “EASP-22” ha demos-
trado ser capaz de diferenciar no solo el grupo 
de niños de dolor crónico de los sanos, sino de 
aquellos con enfermedades crónicas. La mayor 
diferencia se refleja en el componente funcio-
nal, menos en el físico y psicológico y poco o 
nada en el aspecto social. Estas diferencias en-
tre grupos se debe a la alta correlación existen-
te entre el “EASP-22” y el dolor máximo, medio 
y mínimo del niño. 
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Por lo tanto, el “EASP-22” es un test de afec-
tación de calidad de vida específico, cuando 
esta afectación es debida a la presencia de do-
lor crónico. En este sentido es importante seña-
lar que la escala CHQ-PF 50, gold standard de 
medición de calidad de vida pediátrica, sólo 
es capaz de identificar la intensidad de dolor 
crónico mínimo. 
El modelo arquitectónico  utilizado para crear 
la herramienta de valoración de afectación de 
calidad de vida del niño se realizó basado en 
cuatro pilares angulares: el estado físico, el psi-
cosocial, la invalidez o discapacidad funcional 
y la valoración personal. Los cuatro dominios 
se valoraron en un rango de cinco grados que 
iban desde nada, poco, algo, bastante a mu-
cho.
1- El estado físico supone una medida de la 
capacidad del niño para desempeñar una va-
riedad de actividades propias de niños sanos 
(Patrick DL 1973). Los indicadores se centran 
habitualmente en habilidades observables, 
como los comportamientos de autocuidado 
tradicionales (comer, vestirse, iniciar el sue-
ño) o en estándares tangibles (andar un par de 
manzanas o subir una cuesta, salir de casa o 
requiere estar encamado).
Algunos estudios han demostrado los efectos 
del dolor y depresión sobre la calidad del sue-
ño, presentando aquellos pacientes con dolor 
crónico de mayor duración, una peor calidad 
del sueño en general (Menefee LA 2000). Sin 
embargo no se ha visto asociación con el sue-
ño diurno o con la latencia del sueño. Estos 
dos últimos aspectos del sueño se asociaban a 
los más pequeños, por ello la calidad del sue-
ño podría tener relación con el dolor crónico 
y con la edad, aunque Menefee no encuentra 
relación entre el dolor, el estado de ánimo de-
primido y las mediciones de calidad del sue-
ño, en contraste con otros muchos estudios 
(Pilowsky  I 1985, Haythornthwaite JA 1991, 
Goodrich SM 1998). Sin embargo, Menfee sí 
encuentra una alta asociación entre mayores 
niveles de dolor, peor calidad del sueño y una 
mayor afectación de calidad de vida (Menfee 
LA 2000).
Basado en esta asociación existente entre: ma-
yor dolor, menor calidad de sueño y peor cali-
dad de vida, incorporamos los ítems relaciona-
dos con el sueño (la salud le limita dormir toda 
la noche, le limita iniciar el sueño). Incluye 7 
ítems.
2- El estado psicosocial o estado de bienestar 
incluye el rol social-emocional y de comporta-
miento, diseñado para medir el comportamien-
to manifestado, y la habilidad de relacionarse 
con el entorno. Incluye 2 ítems.
La función psicológica  se refiere a un estado 
mental que no se puede deducir sólo del com-
portamiento observable (Ware JE 1976, Ware 
JE 1987, Ware JE 1992) sino de la frecuencia de 
estados positivos y negativos. Incluye 6 ítems 
que se focalizaron en torno a la ansiedad y la 
depresión; dos aspectos que tienen más rele-
vancia en los desórdenes emocionales (Snaith 
RP 1993, Keedwell P 1996, Zigmond AS 1983, 
Bech P 1999, Menefee LA 2000, Dupuy HJ 
1984) y en el afecto positivo.
Bajo el término depresión se incluyen con fre-
cuencia la extensión de una pena profunda, un 
conjunto de actitudes autodestructoras, el in-
evitable resultado de la adversidad o bien un 
estado de disfunción del sistema de neurotrans-
misión central. Los ítems se centraron en la fal-
ta de respuesta del niño al placer: la anhedo-
nia (está triste, tiene facilidad para llorar, está 
cansado, falto de vitalidad, no se entretiene), 
ya que según Klein (Klein DF  1974) supone la 
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mejor guía en un desorden depresivo mayor. 
La anhedonia también fué medida indirecta-
mente a través de preguntas incluídas en el do-
minio funcional (dormir toda la noche, falta de 
apetito, interrumpe con facilidad los períodos 
de juego o de diversión) y el social (le cuesta 
relacionarse con el entorno y con los demás). 
Dichos ítems se relacionan indirectamente con 
la  falta de disfrute de los placeres básicos de 
la infancia, que en esta etapa de la vida se cen-
tran en comer, jugar y dormir. 
La ansiedad puede ser generalizada o focali-
zada en situaciones particulares,  bien propor-
cional o desproporcionada a la situación vivida 
por el paciente y puede ser una situación de 
comienzo reciente o un rasgo de larga dura-
ción asociado a la personalidad. El término an-
siedad engloba un estado de ánimo específico 
equivalente al miedo, sentimientos de inseguri-
dad con una anticipación aprensiva, contenido 
de pensamientos dominados por desastres o in-
competencias personales, estado de vigilancia 
acentuado, sensación de constricción respira-
toria conduciendo a la hiperventilación y a sus 
consecuencias, tensión muscular provocando 
dolor, temblor e inquietud y una variedad de 
alteraciones somáticas basadas en la hiperacti-
vidad del sistema nervioso autónomo. 
La definición de ansiedad en la clasificación 
internacional (ICD-10) enfatiza los aspectos 
somáticos de la ansiedad, mientras que el ma-
nual revisado de diagnóstico de enfermedades 
psiquiátricas (DSM-IV) hace hincapié en la ex-
cesiva preocupación, como rasgo cardinal del 
mismo. Ansiedad medida en el test “EASP-22” 
en su dominio psicológico con tres ítems (está 
lloroso, temeroso, intranquilo).
El comportamiento general es diseñado para 
medir el comportamiento manifestado, y la ha-
bilidad de relacionarse con el entorno, como 
un componente de la salud mental. Las cuatro 
dimensiones de comportamiento que discri-
minan entre los niños son la agresión, la de-
lincuencia, la hiperactividad/impulsividad y el 
aislamiento social (Achenbach TM 1979). In-
cluye 1 ítem.
3- La discapacidad o el estado funcional refleja 
la limitación en la realización de las activida-
des físicas, sociales o de su rol debido a pro-
blemas relacionados con la salud (en casa, en 
el colegio) (Stein REK 1980). Incluye 5 ítems. 
Las tres dimensiones de las habilidades físicas 
identificadas en la literatura incluyen los auto-
cuidados, la movilidad y las actividades que 
varían en el grado de vigor (Hainsworth KR 
2007,  Patrick DL 1973). 
4- La evaluación personal de la salud valora 
la salud en general y la enfermedad. Refleja 
los valores o preferencias del tutor o del niño, 
reflejando un resumen general del estado de 
salud del mismo (su salud está empeorando). 
Incluye 5 ítems. El cambio de salud es un ítem 
muy importante para la inclusión en un ins-
trumento de valoración general de salud en el 
adulto; incluye 1 ítem (Ware JE 1995). 
El segundo principio conceptual que guió el 
diseño de la herramienta o escala “EASP-22” 
fué la búsqueda del equilibrio en la medición 
del estado de salud. 
El atributo único de salud incluye una relación 
simbiótica entre los estados de salud positivos 
y negativos, por ello dicha escala debía incluir 
un abanico completo de estados de salud para 
cada dominio. Debía incluir ítems que midie-
ran el grado de limitación tanto en las habili-
dades funcionales básicas propias de los niños 
(como iniciar el sueño, dormir toda la noche), 
así como en las actividades que requieren algo 
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más de resistencia (limitadas actividades dia-
rias, le cuesta moverse) y debía asumir la eva-
luación de indicadores positivos (la capacidad 
de concentración, está contento) y negativos 
(está triste, cansado, le cuesta relacionarse).
En el estudio piloto se prestó especial atención 
a la selección minuciosa de los ítems, cuya 
fuente se generó de una exhaustiva revisión de 
la literatura de instrumentos de medida de ca-
lidad de vida del niño publicados y validados 
hasta el momento, de la experiencia subjetiva 
de los investigadores, y de entrevistas con pa-
dres y niños en la práctica clínica. Se revisaron 
los contenidos de instrumentos de valoración 
genérica para niños como el: FSII-R o Functio-
nal Status IIR (Stein REK 1990), CHQ o Child 
Health Questionnaire (Landgraff  LM 1999), 
CHIP o  Child Health & Illness Profile (Starfield 
B 1993), COOP o Dartmouth COOP Charts 
for Adolescents (Starfield B 1995, Wasson JH 
1994), OCHS o Ontario Child Health Study 
(Boyle MH 1987), HIE o Health Inssurance Ex-
periment (Eisen M 1979), CGAS o Children´s 
Global Assessment Scale (Shaffer D 1983), 
HAD o Hamilton Anxiety and Depression (Ha-
milton M 1967, Hamilton M 1960), HADS o 
Hospital Anxiety and Depression Scale (Zig-
mond AS 1983), HSCL-90 o Hopkins Symptom 
Checklist o SCL-92 (Derogatis LR 1973),  BDI 
o Beck Depression Index (Beck AT 1961), MDI 
o Mayor Depression Inventory (Bech P 1980), 
MHI-5 o Mental Health Inventory (Zung WWK 
1965),  GHC o General Health Questionnai-
re  (Goldberg D.P. 1972),  POMS short form o 
Profile of Mood (Cella DF 1987),  PGWP o Ps-
ychological General Well-Being Scale (Dupuy 
HJ 1984), HRQOL o Health Related Quality of 
Life (Gonzalez CJ 1997), SF-12 Health Survey 
Original Version (Ware JJ 1996), SF-13 Health 
Survey Original Version (Ware JE 1995) e Im-
pacto familiar (Stein REK 1980, Pless IB 1973).
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De todos ellos emergió  un núcleo común de 
conceptos y de experiencias, que  incluían: 
movilidad física, comportamiento, salud men-
tal, salud general, desempeño social, escolar, 
familiar, síntomas, condiciones de salud, au-
toestima, dolor, comportamientos de riesgo, 
apoyo social, impacto parental, número de 
días enfermo y capacidad de hacer frente a sus 
responsabilidades (Tabla XII).
L=9*1%!`!2%?B%'>&?=9(>%*!<9!'=9*1%W!!L9*B%(-
*&G=0=<&<9*!`!2&B&.=<&<!<9!/&.9'!)'9(>9!&!*:*!
responsabilidades
Se determinaron los ítems seleccionados de 
escalas específicas de determinados aspectos 
como: Función Física, Comportamiento Gene-
ral, Función Mental, Cambio de Salud, Estado 
Funcional y Familia. 
Basado en todo ello, y gracias al equilibrio en la 
selección de dichos ítems capaces de medir el 
estado de salud, se consiguió una herramienta 
capaz de medir específicamente la afectación 
de calidad de vida relacionada con la salud, 
demostrado con la alta correlación existente 
entre el “EASP-22” y el CHQ-PF50.
Además se tuvo en consideración el talón de 
Aquiles de una escala de calidad de vida. Su 
punto débil está en que se basa en mediciones 
con una carga variable de subjetividad y por 
lo tanto, además de la minuciosa selección de 
los ítems, la escala debe cumplir los criterios 
psicométricos para poder ser considerada un 
cuestionario válido, reproducible y fiable. Sólo 
se aceptan las mediciones que tengan calidad 
científica, es decir, que superen las pruebas de 
validez y fiabilidad. Esto implica que la herra-
mienta debe medir lo que realmente  pretende 
medir (Bonomi AE 2000).
Las pruebas realizadas y superadas en el estu-
dio piloto fueron las siguientes:
La consistencia interna del ítem se valoró en 
el estudio piloto analizando la consistencia de 
los ítems entre sí. Este test es extremadamente 
importante para aquellas escalas desarrolladas 
con un número pequeño de ítems, y por ello 
se exige un alto grado de consistencia interna 
(correlación superior a 0,40). Esto se cumplió 
en el estudio piloto, y tras analizar estadísti-
camente los resultados obtenidos en la con-
sistencia interna de la escala inicial “ESP-25” 
(como prototipo de la posterior escala defini-
tiva “EASP-22”), se decidió excluir los ítems 
con una menor #-Cronbach (inferior a 0,40); 
aquellos que presentaron una menor relación 
con las demás. 
El coeficiente de fiabilidad indica la propor-
ción de la variación medida de una puntuación 
real frente a un error al azar. Se puede obtener 
una fiabilidad satisfactoria incluso para escalas 
definidas solo por unos pocos ítems, si están 
substancialmente intercorrelacionados (Bono-
mi A.E. 2000). Históricamente se ha preferido 
el coeficiente # -Cronbach para estimar la fia-
bilidad de escalas multi-ítem. Siguiendo con-
sensos aceptados, el estándard de fiabilidad 
mínimo aceptado para un grupo de análisis es 
$ 0,70, como fué el caso en todos los ítems se-
leccionados en el estudio piloto y trasladados a 
la escala final “EASP-22”.
La consistencia externa relacionó los ítems con 
el parámetro que se quería medir, el dolor pe-
diátrico evaluado mediante la END Pediátrica. 
Se valoró mediante el coeficiente rho de Spear-
man para la ponderación o valoración del peso 
de cada pregunta o item con la medición del 
dolor. Se correlacionó cada item con el END 
max, med y min, que informaban los propios 
pacientes pediátricos.
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La  validez externa o discriminativa midió la 
relación del test con el dolor antes y después 
del tratamiento evaluado por la END Pediátrica 
y Parental en este caso. Se analizó mediante el 
test de t pareada de Student.
Con todo ello, se observó que se obtuvieron 
unas buenas propiedades psicométricas finales 
en la escala “EASP-22”. 
Finalmente se  analizó si la escala multi-ítem 
era útil para el propósito para el que fué creada 
(Velarde-Jurado E 2002). Para ello se correla-
cionó por un lado el “EASP-22” con el END en 
el grupo de dolor crónico (para comprobar si el 
test era capaz de medir el dolor). La alta corre-
lación entre la “EASP-22” y el END Pediátrico 
medio y mínimo demuestra que el test es capaz 
de identificar la existencia y la magnitud del 
dolor crónico que padece el niño.
El análisis de las puntuaciones medias del 
“EASP-22” Parental en los grupos de dolor 
crónico, enfermedad crónica y los sanos de-
mostró, que el grupo de dolor crónico tuvo un 
21% más de afectación que el grupo de pato-
logía crónica y un 48% más que la población 
sana. Por ello se podría decir que el nuevo test 
“EASP-22” mide específicamente la afectación 
de calidad  de vida relacionada con el dolor 
crónico pediátrico.
La presente escala “EASP-22” (ver Anexo 10.13) 
constituye pues la primera escala en lengua 
española desarrollada para medir el grado de 
afectación de calidad de vida causada por el 
dolor crónico, aunque varios investigadores ya 
han trabajado en encuestas de calidad de vida 
pediátrica (De Inocencio J et al  2001). 
7.4.2. Utilidad clínica del “EASP-22”
La correlación entre el “EASP-22 Parental y 
el Pediátrico” del grupo total demostró que el 
cuestionario “EASP-22” realizado por los pa-
dres obtiene una puntuación tan fiable como si 
hubiese sido realizado por el hijo. 
Además, el cuestionario “EASP-22” es rápido 
de realizar y fácil de comprender, indepen-
dientemente de la edad y del nivel cultural del 
entrevistado
El tiempo medio de realización del “EASP-22” 
Parental fué de 2,3 ± 1,5 min, el del “EASP-22” 
Pediátrico  de 3,1 ± 2,5  min y el del CHQ-
PF50 de 8,5 ± 4,6 min. Por lo tanto, el test 
“EASP-22” es significativamente más rápido de 
realizar que el CHQ-PF50, además de ser pre-
ferido por el 90% de los tutores. 
7.5. Sensibilidad al Cambio
La Sensibilidad al Cambio mide la capacidad 
de un instrumento de medir diferencias basadas 
en una intervención. La sensibilidad al cambio 
es considerada como una evidencia adicional 
de validez longitudinal de un instrumento y 
una  prueba fundamental a la hora de utilizar 
una escala de calidad de vida en la práctica 
clínica. En el presente estudio se utilizó la va-
riación en los parámetros antes y después del 
tratamiento. El dolor medido con el END Pe-
diátrico demostró que el tratamiento analgé-
sico mejoraba el dolor percibido por el niño 
en sus tres variantes de END Pediátrico max, 
medio y min. Dicho tratamiento disminuyó el 
dolor crónico pediátrico reflejado en el END 
Ped máximo en un 50%, el medio un 57% y 
el mínimo un 28%. Por lo tanto, el tratamiento 
empleado por la UDI en el grupo de pacientes 
con dolor crónico, fué efectivo. El tratamiento 
utilizado fue el expuesto en la introducción y 
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las tasas de éxito aquí discutidas son muy supe-
riores a las publicadas en la población adulta, 
que son mucho menores (Mathias S.D. , 1996). 
De hecho, los pacientes pasaron de tener dolor 
grave a tener dolor leve.
Tanto el END Parental como el CHQ PhS y 
PsS como el EASP Global (más el componente 
funcional) fueron capaces de identificar el gra-
do de dolor crónico y medir la efectividad del 
tratamiento. La escala “EASP-22” fué capaz de 
medir la afectación de calidad de vida debi-
da al dolor, y se comprobó que el tratamien-
to analgésico conseguía mejorar la “EASP-22” 
en un 37% exclusivamente debido a la mejora 
funcional y no por la mejoría en parámetros fí-
sicos, psicológicos o sociales.
Por lo tanto la “EASP-22” es un cuestionario 
que es capaz de medir la sensibilidad al cam-
bio, es decir, que el instrumento es capaz de 
medir diferencias basadas en una interven-
ción. Este aspecto es especialmente importante 
cuando tratamos pacientes con dolor crónico 
en una UDI, pues es importante disponer de 
una escala que nos permita graduar la inten-
sidad del tratamiento analgésico. Es llamativo 
como el tratamiento analgésico empleado por 
la UDI, además de disminuir el dolor crónico, 
conseguía mejorar la calidad de vida; mucho 
más en el componente físico-funcional que en 
el psico-social (50% versus 15%). Pero, tenien-
do en cuenta que el componente psicosocial 
sólo se afectaba un 20%, la mejora consegui-
da casi normalizaba la situación psico-social. 
Sin embargo, todos los subapartados del CHQ-
PF50 se normalizaban relativamente (diferen-
cias menores a 1 z score con la población sana 
general), exceptuando la funcionalidad física 
-#I`k#/,*=.&0! ):(.>=%(=(1k7A! 90! B&B90! )c*=.%M
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muy afectados tras el tratamiento. Tal vez, las 
enfermedades de base de los síndromes dolo-
rosos crónicos, artropatías, parálisis cerebral 
o neuropatías, mantienen un cierto deterioro 
de calidad de vida, incluso después de haber 
disminuido importantemente el dolor. Por este 
motivo, además del tratamiento analgésico, es 
importante plantearse medidas de apoyo social 
al nivel de dependencia, de estos pacientes y 
sus familiares.
Igualmente se observó una cierta discordancia 
entre el CHQ-PF50 y la “EASP-22”, pues el pri-
mero cambió parámetros físico-funcionales y 
parámetros psico-sociales y la “EASP-22”. Sin 
embargo, solo se afectó el parámetro funcional 
y no el físico, el social ni el psicológico. Esta 
discordancia puede deberse a un problema ter-
minológico a la hora de asignar a un determi-
nado componente cada uno de los parámetros. 
El tratamiento analgésico también consiguió 
disminuir el impacto que en los pacientes pro-
vocaba el dolor crónico, pero aún así perdura-
ba un cierto grado de afectación parental, que 
podía deberse al dolor residual o a las enfer-
medades de base de los síndromes dolorosos.
7.6. Repercusión Familiar
La Unidad Familiar ha sido reconocida desde 
hace mucho tiempo como un importante e in-
fluyente aspecto en la salud infantil (Pless IB 
1973). 
El test CHQ-PF50 mide el grado de impacto fa-
miliar por la afectación de calidad de vida de 
los hijos mediante varios items: 
-la cohesión familiar (FC): el grado de rela-
ción existente en la familia
-las actividades familiares (FA): la salud del 
niño limita o interrumpe las actividades 
familiares o supone una fuente de tensión 
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-el tiempo parental (PT): la salud física y psi-
co-social del niño limita el tiempo personal 
de los padres 
-el impacto parental-emocional (PE): los pa-
dres experimentan estrés emocional y pre-
ocupación como resultado de la salud física 
y psico-social del niño. Esta última variable 
se analiza, pero no se considera en la pun-
tuación final del CHQ-PF 50, porque posi-
blemente esté  incorporada en el test solo 
para su estudio.
Los resultados del CHQ-PF50 (excepto el com-
ponente de cohesión familiar) demuestran que 
tanto el grupo de dolor crónico como el de en-
fermos crónicos presentan una afectación del 
40-50% en el seno familiar, y que mejoran un 
25% con el tratamiento analgésico en el caso 
del grupo de pacientes con dolor crónico. El 
componente de cohesión familiar no se vió 
afectado, es decir, las familias negaban tener 
problemas relacionados serios, pero el resto de 
los parámetros de impacto parental se veían 
afectados. De hecho, la tasa de separación ma-
trimonial se triplicaba en relación a la pobla-
ción control sana. Un cierto pudor a la hora de 
contestar esta pregunta tan directa podía ser la 
responsable de esta discordancia.
Dicho impacto en el seno familiar también fué 
cuantificado de una manera rápida y sencilla 
con el “Test de Impacto Familiar” (EAF-5), un 
subapartado del “EASP-22”. La familia de un 
niño que sufre dolor crónico sufre un aumento 
significativo del gasto, una disminución de sus 
actividades sociales, fatiga y estrés.
El apartado de repercusión parental del “EASP-
22” (EAF-5) recoge aspectos sociales (3 de 5) y 
psicológicos (2 de 5). Sin embargo, la intención 
no fué valorar la familia desde una perspectiva 
clínica o diagnóstica, sino valorar el grado de 
limitación experimentada por las familias de-
bido a la salud y bienestar de los niños. Con 
este motivo se desarrolló una pequeña escala 
denominada “Test de Impacto Familiar” (EAF-
5), y una de las referencias utilizadas fué la Es-
cala de Impacto Familiar publicada por Stein 
& Reissman (Stein REK 1980). El apartado pa-
rental del “EASP-22” incluía 5 items, valorados 
en un rango de 5 grados de impacto familiar, 
con una puntuación global del 0 al 100. Dicha 
puntuación era independiente del cuestionario 
“EASP-22”. El tratamiento del grupo de dolor 
crónico demuestra una mejora cercana al 25% 
del impacto de dichas familias, por lo tanto, el 
tratamiento analgésico tuvo efectos positivos 
no solo en los niños sino en las familias que 
vivían pendientes de ellos. Nuevamente se co-
rrobora la similar afectación de la calidad de 
vida parental por situaciones crónicas indepen-
dientemente que la causa sea el dolor crónico 
o enfermedades crónicas (De Inocencio  J et al 
2001).
Esto pone en evidencia que la familia mejora 
psicológicamente al ver a sus hijos  con menos 
dolor, pero siguen precisando apoyo, segura-
mente psicológico y social, lo que actualmente 
no es tenido cuenta por las instituciones sani-
tarias. Por lo tanto, los resultados de ambos test 
indican que las familias con niños enfermos 
crónicos, ya tengan dolor o no, precisan un 
apoyo social adicional al apoyo médico que 
están recibiendo. La función del apoyo social 
será atenuar la carga psicológica, social y física 
que supone educar, mantener y proteger a un 
niño en estas condiciones, lo que actualmente 
no es tenido cuenta por las instituciones sani-
tarias. 
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7.7. Limitaciones del Estudio
Un objetivo importante del estudio era la vali-
dación de la escala “EASP-22” para el diagnós-
tico y la valoración del dolor crónico en niños 
en edad preverbal. El tamaño de la muestra era 
pequeña en este rango de edad y por lo tanto 
no permitió obtener resultados definitivos. Por 
lo tanto, el análisis en este sentido sólo ha sido 
exploratorio, con la intención de seguir dicho 
estudio en el futuro, en niños en edad prever-
bal para poder validar y adaptar dicha escala 
para este grupo de pacientes. Sin embargo, po-
demos presuponer que dicho “EASP-22” será 
útil para la valoración del dolor crónico en 
niños en edad preverbal, ya que el “EASP-22” 
realizado por el tutor dió resultados tan fiables 
como si hubiese sido realizado por el hijo. De-
bido a lo extenso del estudio, se decidió apla-
zar el análisis de los resultados de los diferentes 
grupos de patología dolorosa (espástica, noci-
ceptiva, neuropática, miscelánea) para futuros 
estudios.
Los resultados obtenidos en relación a la sen-
sibilidad al cambio antes y después del trata-
miento resultaron positivos, a pesar de la falta 
de homogeneidad de la muestra basal.
Un objetivo secundario era valorar la reper-
cusión del dolor crónico en el seno familiar. 
El cuestionario que desarrollamos no tenía 
pretensiones de examinar aspectos psicológi-
cos (como el impacto emocional parental o la 
cohesión familiar) ni aspectos socioeconómi-
cos profundos en el seno familiar. El “Test de 
Impacto Familiar” (EAF-5) que creamos es es-
cueto y  sumado a algunos  datos clínicos que 
registramos en la anamnesis, pretende medir 
aspectos psico-sociales familiares generales y 
llamativos. Tal vez nos aporten una informa-
ción útil para futuros estudios de afectación de 
calidad de vida familiar y de la sensibilidad al 
cambio de la misma tras apoyo psicológico y, 
en ocasiones económico. 
El progreso científico depende de la exactitud 
o precisión de las mediciones realizadas, de 
que los instrumentos desarrollados sean fia-
bles, válidos, confiables, que midan aquello 
que pretenden medir y que además sean repro-
ducibles. Por lo tanto, una de las limitaciones 
de este estudio se basará en que los resultados 
puedan o no ser replicados en otro lugar o mo-
mento, y por distintos observadores.
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1. CONCLUSIONES PRINCIPALES
1.1.  Menos de la mitad de los pacientes 
pediátricos con dolor crónico son capaces 
de valorar su dolor inicial con escalas au-
tonuméricas.
La valoración inicial del dolor referida por 
los padres o tutores (END par) y el test de 
calidad de vida (CHQ-PF50), especial-
mente en su componente físicofuncional, 
permiten discriminar adecuadamente a los 
pacientes con dolor crónico de los que no 
lo tienen.
Para identificar la intensidad del dolor cró-
nico inicial, sólo la “END par “calibra el 
dolor crónico máximo y el medio.
1.2. El test “EASP-22” es un test que 
mide calidad de vida al igual que el CHQ-
PF50, en cualquier tipo de población 
pediátrica, que puede ser contestado in-
distintamente por padres o pacientes pe-
diátricos.
–discrimina los pacientes que tienen dolor 
de los que no lo tienen
-identifica la intensidad del dolor crónico 
máximo, medio y mínimo
-identifica la eficacia del tratamiento anal-
gésico de un modo fiable
-clínicamente es muy útil, por ser más fácil 
de contestar por los padres, así como más 
rápida de realizar y más fácil de evaluar
Conclusiones
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2. CONCLUSIONES SECUNDARIAS
2.1.  Los pacientes de la U.D.I. tienen dolor 
crónico grave antes del tratamiento analgé-
sico. El dolor crónico grave provoca una 
disminución importante de la calidad de 
vida (de un 40%), tanto en su componente 
psico-social, y mucho más acusado en el 
componente físico-funcional. La calidad 
de vida se ve más afectada por el dolor 
continuado (o medio) y basal (o mínimo) 
que por el dolor incidental (o máximo).
2.2. Los familiares de los niños con do-
lor crónico grave sufren de un modo muy 
importante por la preocupación de la en-
fermedad de sus hijos que les impide de-
sarrollar las actividades familiares con nor-
malidad.
2.3. Los tratamientos analgésicos  de la 
UDI consiguen disminuir a la mitad el do-
lor inicial y recuperar la calidad de vida 
en una importante cuantía. El tratamiento 
analgésico de los hijos mejora también  los 
parámetros de afectación familiar.
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10.1. HOJA DE INFORMACIÓN A  PADRES O TUTORES
Titulo: Estudio de la utilidad de una escala de afectación de calidad de    vida como escala de medición 
del dolor crónico en pacientes en edad pediátrica
Investigador Principal: Dra. Ana Díez Rodríguez­Labajo
El médico que atenderá a su hijo/a le ha solicitado que éste/a participe en  un proyecto de investigación, 
para evaluar la calidad de vida y el dolor crónico en niños/as en edades entre los 0 y 16 años. Ud. como 
tutor/representante legal del niño/a será quién decida la participación del niño/a. Para que la decisión que 
978&+":$&($*&+"+*0:$,+$&0/1#$%&7$1$&.",".$#&0"(&1$,$5./"(&-&0"(&'"(/10$(&#/$(3"(&6)$&.":'"#+*&$(+$&'#"­
yecto de investigación. Esta hoja contiene información detallada sobre el mismo. Una vez la haya leído, 
($&0$&'$7/#4&6)$&7;&()&.",($,+/:/$,+"&'"#&$(.#/+"%&5#:*,7"&0*&<"=*&7$&.",($,+/:/$,+"&/,>"#:*7"%&$,+$,­
7/$,7"&6)$&$00"&,"&:"7/5.*#4&$,&:"7"&*03),"&()(&7$#$.<"(&0$3*0$(8&?)&</="@*&7$1$&+$,$#&0*&"'"#+),/7*7&
de expresar su opinión.
En caso de que acceda a que su hijo/a participe en el estudio, si Ud. lo desea, el médico habitual de su 
hijo/a puede ser informado de este hecho.
Por favor, lea cuidadosamente este escrito y no dude en consultar a su médico acerca de cualquier duda 
que pueda surgirle.
1.  ¿Por qué se hace este estudio de investigación?
Algunas enfermedades pediátricas pueden asociarse a dolor crónico, sin embargo existe una escasez de 
estudios referentes al dolor crónico en niños. Hasta ahora la evaluación del dolor crónico en niños se 
basaba en la medición de la escala analógica visual, evaluada por los parientes más cercanos, el llamado 
“VAS  Parental”. Pero no existe otro tipo de escala hasta el momento que aporte datos algo más objetivos 
o globales. Independientemente de la etiología, del  dolor crónico, su control está directamente relacio­
nado con la mejoría de calidad de vida. Existen pocas escalas de medición de calidad de vida que midan 
7$&),*&:*,$#*&($,./00*%&30"1*0&-&#4'/7*&0*&.*0/7*7&7$&A/7*&'$7/4+#/.*&-&,"&$B/(+$&),*&$(.*0*&$('$.C5.*&7$&
medición del dolor crónico en niños que no son capaces de expresarse.
Por lo tanto se planteó desarrollar una escala de calidad de vida que a su vez fuese capaz de detectar la 
existencia de dolor crónico. Se espera que la escala ESP­25, desarrollada por el grupo investigador, cubra 
estos aspectos hasta el momento no alcanzados. 
2. Propósito de este estudio de investigación 
El propósito de este estudio de investigación es evaluar la validez y consistencia de una nueva escala de 
calidad de vida, la ESP­25.  Es decir, que sea capaz de evaluar y detectar el dolor crónico y la calidad de 
vida en niños/as entre 0 y 16 años de edad. 
¿Qué procedimientos se van a seguir en el estudio de investigación?
En una primera cita se hará una historia clínica y se realizará el examen físico habitual. Posteriormente 
+$,7#4&6)$&#$('",7$#&*&),*&($#/$&7$&'#$3),+*(&($,./00*(%&#$D$=*7*(&$,&),"(&.)$(+/",*#/"(8&9,"&-*&($&)+/0/E*&
en todo el mundo, el  CHQ y el otro, es el que está en estudio, ESP­25 y además una escala de valoración 
del grado de dolor.
 
En los pacientes que presenten dolor crónico la entrevista se repetirá en al menos dos ocasiones. La escala 
CHQ evalúa  aspectos psicológicos, sociales, físicos y de la función de los órganos del paciente, en las 
tres semanas previas a la cita y se espera lo mismo de la ESP­25.  Todas estas evaluaciones servirán para 
conocer la calidad de vida de su hijo/a y en aquellos pacientes con dolor crónico tratado, si el tratamiento 
<*&(/7"&$5.*E&"&,"8&F7$:4(%&($&$('$#*&6)$&0*&$(.*0*&G?HIJK&:/7*&0*&$B/(+$,./*&"&,"&7$&7"0"#&.#2,/."8
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Ud. tendrá que evaluar el estado del niño haciendo uso de las dos escalas mencionadas que le serán en­
tregadas o bien lo cumplimentará el paciente, si el psicólogo le considera capacitado para entender, leer y 
contestar el cuestionario. Este decidirá si el niño/a es apto o no para que participe en el estudio.
LM);&1$,$5./"(&0$&'#"'"#./",*#4&'*#+/./'*#&$,&$(+$&$(+)7/"&7$&/,A$(+/3*./2,N
Este estudio proporcionará datos sobre la capacidad de evaluación de la calidad de vida y el posible dolor 
crónico del niño/a. Será posible tener información adicional sobre la calidad del vida de su hijo/a. 
¿Qué inconvenientes puede suponerle participar en el estudio ?
Ninguno. El manejo del paciente o tratamiento a seguir será idéntico a si no hubiera entrado en el estudio.
Manejo alternativo
Se evaluaría al paciente exclusivamente mediante una serie de preguntas sencillas que tendrá que respon­
der sobre el grado de dolor que percibe en su hijo.
Duración
El estudio de investigación se realizará en tres etapas para los pacientes con dolor crónico en las cuales 
se aplicarán los tres cuestionarios. Se realizará una  primera consulta a la Unidad del Dolor Infantil, otra 
una vez obtenido el efecto terapéutico máximo, que se espera sea de un mes y otro mes después de haber 
obtenido el efecto terapéutico deseado, se realizará una tercera visita. En los pacientes sin dolor crónico 
sólo se llevará a cabo la primera consulta.
Investigación
Este estudio es una investigación médica sobre la evaluación de la utilidad de una escala de afectación de 
calidad de vida como escala de medición del dolor crónico en pacientes pediátricos.
LM)/;,&"#3*,/E*&-&5,*,./*&0*&/,A$(+/3*./2,N
El promotor del estudio es un grupo de investigadores del Servicio de Anestesiología Infantil del Hospital 
9,/A$#(/+*#/"&OP*&H*EQ%&(/,&4,/:"&0).#*+/A"&-&(/,&5,*,./*./2,&'"#&.":'*RC*(&>*#:*.;)+/.*(8
Derechos
El estudio de investigación se realizará según las leyes que protegen los derechos de los pacientes,  la 
legislación local e internacional vigente, las Normas de Buena Práctica Clínica, y ha sido aprobado por el 
Comité Ético de Investigación Clínica de este Centro.
Libertad de participación
La decisión de que su hijo/a participe en este estudio debe ser completamente voluntaria: Ud. es libre de 
decidir si su hijo/a va a participar o no en la investigación. Si decide que no va a participar, esto no su­
pondrá ningún cambio en la relación con su médico ni en los cuidados y tratamientos de los que el niño/a 
($&')$7*&1$,$5./*#8
Una vez haya decidido que va a participar en el estudio, el niño/a podrá retirarse del mismo en cualquier 
momento, sin tener que dar explicaciones, sabiendo que ello no repercutirá en la relación con su médico 
ni en sus cuidados o tratamiento.
En caso de obtenerse alguna información importante durante el estudio, ésta se le proporcionará, para que 
Ud. pueda decidir si el niño continúa o no en el estudio.
S",57$,./*0/7*7&7$&0"(&7*+"(&"1+$,/7"(&$,&$0&$(+)7/"&7$&/,A$(+/3*./2,
!"7"(&0"(&7*+"(&7$&()&</="@*&'$#(",*0$(&-&:;7/."(%&*(C&.":"&()&'*#+/./'*./2,&$,&$(+$&$(+)7/"&(",&.",5­
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su nombre; sólo por sus iniciales y un número. Los resultados del ensayo se publicarán en una revista 
./$,+C5.*%&(*0A*3)*#7*,7"&(/$:'#$&0*&.",57$,./*0/7*7&7$&0"(&7*+"(&"1+$,/7"(8
Los representantes de las Autoridades, del Comité Ético de Investigación Clínica (un comité del hospital 
que revisó los aspectos éticos de este estudio) o el personal autorizado pueden acceder a la historia clínica 
del niño para comprobar la corrección de los datos y los procedimientos empleados. Ud. autoriza este 
*..$("&*0&5#:*#&$0&S",($,+/:/$,+"&T,>"#:*7"8&?/$:'#$&($&:*,+$,7#4&0*&.",57$,./*0/7*7&<*(+*&$0&'),+"&
permitido por la Ley Orgánica de Protección de Datos (LOPD 15/1999). 
El médico que le está ofreciendo participar en el estudio responderá a cualquier duda que usted tenga 
relacionada con la participación en el estudio de investigación, en cualquier momento durante el estudio. 
Si por algún motivo relacionado con el estudio tuviera que contactar más adelante con el médico, a con­
tinuación se le indica su dirección y teléfono: 
 
Dr.:
Servicio:
Centro Hospitalario:
Teléfono:
Por favor, siéntase seguro de que esta participación es voluntaria y de que puede negarse a participar o 
#$+/#*#($&7$0&$(+)7/"&$,&.)*06)/$#&:":$,+"&(/,&$B'0/.*./2,%&(/,&'$,*0/E*./2,%&,/&';#7/7*&7$&1$,$5./"(%&-&
sin que ello afecte a su tratamiento actual o futuro.
Por favor, no dude en plantear el médico que lleva a cabo el estudio todas las preguntas que considere 
importantes para ayudarle a comprender el estudio.
Gracias por leer este folleto de información al paciente, que es para que usted se lleve a casa. Dése tiempo 
()5./$,+$&'*#*&7$./7/#&(/&7$($*&6)$&()&</="@*&'*#+/./'$&$,&$(+$&$(+)7/"&-&5#:*#&0*&<"=*&7$&S",($,+/:/$,+"&
Informado.
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 10.2.  CONSENTIMIENTO INFORMADO DEL PADRE  O TUTOR 
Título del Proyecto de Investigación:  Estudio de la utilidad de una escala de afectación de calidad de vida 
como escala de medición del dolor crónico en pacientes en edad pediátrica 
Promotor:  Dra. Ana Díez R.­Labajo 
Yo (nombre y apellidos) ................................................................. en calidad de (indicar parentesco o re­
lación con el menor)...................................................... y representante de (indicar el nombre y apellidos 
del menor)..........................................................................
He leído la hoja de información que se me ha entregado.
He podido hacer preguntas sobre el estudio.
U$&#$./1/7"&()5./$,+$&/,>"#:*./2,&("1#$&$0&$(+)7/"8
He hablado con:
............................................................................................
(nombre del investigador)
Comprendo que la participación de mi representado es voluntaria.
Comprendo que puedo retirar del estudio a mi representado:
1º  Cuando quiera
2º  Sin tener que dar explicaciones.
3º  Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.
Presto libremente mi conformidad para que mi representado participe en el estudio.
FIRMA DEL PADRE / TUTOR      FIRMA DEL INVESTIGADOR
Madrid a   .......................  de    .............................................   del 200  .......
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10.3.  DENEGACION DE PARTICIPACION EN EL ESTUDIO
Título del Proyecto de Investigación:  Estudio de la utilidad de una escala de afectación de calidad de vida 
como escala de medición del dolor crónico en pacientes en edad pediátrica 
Promotor:  Dra. Ana Díez R.­Labajo 
Yo (nombre y apellidos)............................................................................... en calidad de (indicar paren­
tesco o relación con el menor)...................................................................... y representante de (indicar el 
nombre y apellidos del menor)  ........................................... ........................................................................
.....................................................................
He hablado con:
............................................................................................
(nombre del investigador)
Mediante el presente documento informo al equipo investigador, que no deseo participar en el estudio 
citado.
FIRMA DEL PADRE/TUTOR  FIRMA DEL INVESTIGADOR
Madrid a   .......................  de    .............................................   del 200  .......
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10.4.            HOJA DE ASENTIMIENTO PARA NIÑOS MENORES MADUROS 
Titulo: Estudio de la utilidad de una escala de afectación de calidad de vida como escala de medición del 
dolor crónico en pacientes en edad pediátrica
Investigador Principal: Dra. Ana Díez Rodríguez­Labajo
El médico que te va a atender te pide que participes en  un estudio de investigación, para evaluar cuanto 
de buena es tu  vida (tu calidad de vida) y el dolor crónico (continuado) en niños/as entre los 0 y 16 años 
de edad. 
H*#*&6)$&0*&7$./(/2,&6)$&+":$(&($*&+"+*0:$,+$&0/1#$%&$(+*&<"=*&+$&/,>"#:*&("1#$&0"(&1$,$5./"(&-&0"(&'"(/­
bles riesgos que comporta este proyecto de investigación. Una vez la hayas leído, podrás expresar tu opi­
,/2,&-&($&+$&'$7/#4&6)$&7$(&+)&*($,+/:/$,+"&'"#&$(.#/+"8&&G(+"&,"&:"7/5.*#4&+)(&7$#$.<"(&0$3*0$(8&G,&.*("&
7$&6)$&*..$7*(&*&'*#+/./'*#&$,&$0&$(+)7/"%&7$1$#4(&5#:*#&0*&<"=*&7$&*($,+/:/$,+"&'*#*&:$,"#$(&:*7)#"(8&
Por favor, le cuidadosamente este escrito y pide ayuda a tu médico acerca de cualquier duda que tengas.
¿Por qué se hace este estudio de investigación?
Algunas enfermedades en niños pueden asociarse a dolor crónico (continuado), sin embargo hay pocos 
estudios que hablen de esto.  Hasta el dolor crónico en niños se evaluaba con la escala analógica visual, 
evaluada por los parientes más cercanos, el llamado “VAS  Parental”. Pero  faltan escalas más concretas 
y que aporten datos más globales. Cuando el niño siente menos dolor vive mejor y puede hacer las cosas 
normales, como jugar con los amigos, hacer deporte, leer etc... Existen pocas escalas que midan esto de 
una manera sencilla, global y rápida. Y además no hay una escala que sea capaz de medir el dolor crónico 
en niños que no son capaces de expresarse.
Por lo tanto planteamos desarrollar una escala que midiese cuanto de bien te encuentras y si tienes dolor 
o no. Se espera que la escala ESP­25, desarrollada por el grupo investigador pueda hacer esto.
2. Propósito de este estudio de investigación 
El propósito de este estudio de investigación es  ver si esta nueva escala mide cuanto de bien se encuen­
tran los niños/as entre 0 y 16 años de edad, si tienen dolor crónico o no y si otro observador es capaz de 
detectarlo de la misma manera con esta escala. 
3. ¿Qué procedimientos se van a seguir en  el estudio de investigación?
En una primera cita se hará una historia clínica y un examen físico, como en cualquier consulta médica. 
Después te harán unas preguntas sencillas, que debes responder. Estas preguntas están en unos cuestio­
narios; uno ya se utiliza en todo el mundo, el  CHQ y el otro, es el que está en estudio, ESP­25 y además 
una escala que valora el grado de dolor.
En los pacientes que presenten dolor crónico (continuado), la entrevista se repetirá en al menos dos oca­
siones. La escala CHQ evalúa  aspectos psicológicos, sociales, físicos y de la función de tus órganos, en 
las tres semanas anteriores a la cita y se espera lo mismo de la ESP­25.  Todas estas evaluaciones servirán 
para conocer tu calidad de vida y si tienes dolor crónico y te han dado tratamiento, para ver si ha fun­
cionado o no. Además, se espera que la escala ESP­25 detecte si tienes dolor crónico (continuado) o no.
V8&LM);&1$,$5./"(&+$&'#"'"#./",*#4&'*#+/./'*#&$,&$(+$&$(+)7/"&7$&/,A$(+/3*./2,N
Este estudio proporcionará datos sobre la capacidad de evaluación de la calidad de vida y el posible dolor 
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crónico del niño/a. Será posible tener información añadida sobre tu calidad del vida . 
5. ¿Qué inconvenientes puede suponerle participar en el  estudio ?
Ninguno. Se te va a tratar exactamente igual que si no hubieses entrado en el estudio.
Manejo alternativo
Solo se te va a  evaluar mediante una serie de preguntas sencillas que tendrás que responder sobre cuanto 
dolor tienes.
Duración
El estudio de investigación se realizará en tres etapas para los niños/as con dolor crónico(continuado), 
en las cuales se aplicarán los tres cuestionarios. Se realizará una  primera consulta a la Unidad del Dolor 
Infantil, otra una vez obtenido el efecto máximo del tratamiento, que se espera sea de un mes y otro mes 
después de haber obtenido el efecto que se espera, se realizará una tercera visita. En los niños/as  sin dolor 
crónico ( continuado) sólo se realizará una consulta.
Investigación
Este estudio es una investigación médica que mide si la escala en estudio es útil o no para medir el cómo 
estás (la calidad de vida) y  el dolor continuado (crónico )en niños/as.
LM)/;,&"#3*,/E*&-&5,*,./*&0*&/,A$(+/3*./2,N
El promotor del  estudio  es un grupo de médicos del Servicio de Anestesiología  Infantil  del Hospital 
Universitario “La Paz”. 
 Derechos
El estudio de investigación se realizará según las leyes que protegen a los derechos de los pacientes, la 
legislación local e internacional vigente, las Normas de Buena Práctica Clínica; y ha sido aprobado por 
el Comité Ético de Investigación Clínica de este Centro.
Libertad de participación
La decisión de que participes o no en este estudio debe ser completamente voluntaria. Eres libre de deci­
dir si vas a participar o no. 
Si decides que no vas a participar, esto no supondrá ningún cambio en la relación con tu médico ni en los 
.)/7*7"(&-&+#*+*:/$,+"(&7$&0"(&6)$&+$&')$7*(&&1$,$5./*#8
Si decides participar en el estudio, podrás retirarte del mismo en cualquier momento, sin tener que dar 
explicaciones, sabiendo que no repercutirá en la relación con tu médico, ni en los cuidados o tratamiento.
&S",57$,./*0/7*7&7$&0"(&7*+"(&"1+$,/7"(&$,&$0&$(+)7/"&7$&/,A$(+/3*./2,
!"7"(&+)(&7*+"(&'$#(",*0$(&-&:;7/."(%&*(C&.":"&()&'*#+/./'*./2,&$,&$(+$&$(+)7/"&(",&.",57$,./*0$(&W($­
.#$+"(X8&9,*&A$E&"1+$,/7"(&$(+"(&7*+"(%&($&:*,$=*#4,&7$&>"#:*&."7/5.*7*&W(/,&6)$&*'*#$E.*&+)&,":1#$Y&
(20"&+)(&/,/./*0$(&-&),&,Z:$#"X8&P"(&#$()0+*7"(&7$0&$,(*-"&($&')10/.*#4,&$,&),*&#$A/(+*&./$,+C5.*%&'$#"&0"(&
7*+"(&($#4,&(/$:'#$&.",57$,./*0$(&W($.#$+"(X8
Los representantes de las Autoridades, del Comité Ético de Investigación Clínica (un comité del hospital 
que revisó los aspectos éticos de este estudio) o el personal autorizado pueden acceder a tu historia clíni­
.*8&!)&*)+"#/E*(&$(+$&*..$("&*0&5#:*#&$0&F($,+/:/$,+"&T,>"#:*7"8&
?/$:'#$&($&:*,+$,7#4&0*&.",57$,./*0/7*7&<*(+*&$0&'),+"&'$#:/+/7"&'"#&0*&P$-&[#34,/.*&7$&H#"+$../2,&7$&
Datos (LOPD 15/1999).
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El médico que te está ofreciendo participar en el estudio responderá a cualquier duda que tengas en cual­
quier momento durante el estudio. Si por algún motivo relacionado con el estudio tuvieras que hablar más 
adelante con el médico, se te indica su dirección y teléfono:   
Dr.:
Servicio:
Centro Hospitalario:
Teléfono:
Por favor, estáte seguro de que esta participación es voluntaria. 
Puedes negarte a participar o retirarte del estudio en cualquier momento sin explicación, sin penalización 
,/&';#7/7*&7$&1$,$5./"(%&-&(/,&6)$&$00"&*>$.+$&*&+)&+#*+*:/$,+"&*.+)*0&"&>)+)#"8
Por favor, no dudes en preguntar al médico que lleva a cabo el estudio todas las dudas que tengas y que 
creas que son  importantes para ti.
Gracias por leer este folleto de información al paciente, que es para que te lleves a casa. Date tiempo 
()5./$,+$&'*#*&7$./7/#&(/&6)/$#$(&'*#+/./'*#&$,&$(+$&$(+)7/"&-&5#:*#&0*&<"=*&7$&F($,+/:/$,+"&T,>"#:*7"8
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10.5.     DENEGACION DE PARTICIPACION EN EL ESTUDIO
Título del Proyecto de Investigación:  Estudio de la utilidad de una escala de afectación de calidad de vida 
como escala de medición del dolor crónico en pacientes en edad pediátrica 
Promotor:  Dra. Ana Díez R.­Labajo 
Yo (nombre y apellidos)................................................................................ en calidad de (indicar paren­
tesco o relación con el menor)....................................................................... y representante de (indicar el 
nombre y apellidos del menor)  ....................................................................................................................
....................................................................
He hablado con:
............................................................................................
(nombre del investigador)
Mediante el presente documento informo al equipo investigador, que no deseo participar en el estudio 
citado.
   
FIRMA DEL PADRE / TUTOR        FIRMA DEL INVESTIGADOR
FIRMA DEL MENOR MADURO
Madrid a   .......................  de    .............................................   del 200  .......
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10.6. ASENTIMIENTO DEL MENOR MADURO  ( Paciente de 12 a 16 años de edad )
Título del Proyecto de Investigación:  Estudio de la utilidad de una escala de afectación de calidad de vida 
como escala de medición del dolor crónico en pacientes en edad pediátrica 
Promotor:  Dra. Ana Díez R.­Labajo 
Yo (nombre y apellidos).....................................................................en calidad de (indicar  parentesco o 
relación con el menor) ............................................................y representante de (indicar el nombre y ape­
llidos del menor) ..........................................................................................................................................
................................
He leído la hoja de información que se me ha entregado.
He podido hacer preguntas sobre el estudio.
U$&#$./1/7"&()5./$,+$&/,>"#:*./2,&("1#$&$0&$(+)7/"8
He hablado con:
............................................................................................
(nombre del investigador)
Comprendo que la participación de mi representado es voluntaria.
Comprendo que puedo retirar del estudio a mi representado:
1º  Cuando quiera
2º  Sin tener que dar explicaciones.
3º  Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.
Presto libremente mi conformidad para que mi representado participe en el estudio.
FIRMA DEL MENOR MADURO    FIRMA DEL INVESTIGADOR
Madrid a   .......................  de    .............................................   del 200  .......
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10.7.  CONSENTIMIENTO INFORMADO DEL PADRE  O TUTOR
Título del Proyecto de Investigación:  Estudio de la utilidad de una escala de afectación de calidad de vida 
como escala de medición del dolor crónico en pacientes en edad pediátrica 
Promotor:  Dra. Ana Díez R.­Labajo 
Yo (nombre y apellidos) ................................................................. en calidad de (indicar parentesco o re­
lación con el menor)...................................................... y representante de (indicar el nombre y apellidos 
del menor)..........................................................................He leído la hoja de información que se me ha 
entregado.
He podido hacer preguntas sobre el estudio.
U$&#$./1/7"&()5./$,+$&/,>"#:*./2,&("1#$&$0&$(+)7/"8
He hablado con:
............................................................................................
(nombre del investigador)
Comprendo que la participación de mi representado es voluntaria.
Comprendo que puedo retirar del estudio a mi representado:
1º  Cuando quiera
2º  Sin tener que dar explicaciones.
3º  Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.
Presto libremente mi conformidad para que mi representado participe en el estudio.
FIRMA DEL PADRE / TUTOR       FIRMA DEL INVESTIGADOR
Madrid a   .......................  de    .............................................   del 200  .......
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